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Wstep

W ksiazce prezentujemy wybrane wyniki badan przeprowadzonych w roku
2009 w ramach projektu Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci
0s0b niepetnosprawnych. Badaniom poddano bardzo duza, jak na polskie stan-
dardy badawcze, grupg — 100 tysigcy 0sob niepelnosprawnych prawnie (posia-
dajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci) i biologicznie (czujacych si¢ nie
w pelni sprawnymi) w wieku od 16. do 60. (kobiety) i 65. (mgzczyzni) roku
zycia, czyli osoby w wieku tzw. aktywno$ci zawodowej. Badaniami objgto
mieszkancoéw wszystkich wojewodztw 1 powiatow, zamieszkujacych zarow-
no gospodarstwa indywidualne, jak i gospodarstwa zbiorowe. Szczegotowa
charakterystyke badan znajdzie Czytelnik w Zataczniku. Tutaj wybraliSmy te
wyniki, ktore pokazuja aktualny stan roznych wilasciwosci i potrzeb bada-
nych osob, i poddalismy je analizom pod katem uczestniczenia przez te osoby
w réznych formach aktywnos$ci spotecznej i zawodowe;.

W rozdziale pierwszym poddajemy analizie przyj¢te przez nas kryteria wy-
odrebniania grup osob z rzadko wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci
oraz z niepetnosprawnoscia sprzgzona, gdyz te wlasnie grupy stanowity przed-
miot naszego szczegodlnego badawczego zainteresowania. W rozdziale dru-
gim prezentujemy szeroka charakterystyke badanych osob niepelnosprawnych
na tle polskiego spoteczenstwa. Wziglismy pod uwage wiek i wyksztalcenie
oraz sytuacje rodzinna i ekonomiczna badanych. Rozdziaty trzeci i czwarty
ukazuja sytuacje osob niepelnosprawnych w dwoch réznych typach gospo-
darstw: indywidualnych i zbiorowych. Ta pierwsza sytuacja ukazana jest przez
pryzmat aktywno$ci zawodowej i koncentruje si¢ na analizie r6znic w moty-
wacji do pracy zwiazanych z charakterystyka niepetnosprawnosci. W drugim
przypadku natomiast analizy koncentruja si¢ na ocenie jakos$ci zycia, opisie
kapitatu osobistego i spotecznego oraz ocenie otrzymywanego wsparcia do-
konywanej przez mieszkancow takich gospodarstw zbiorowych, jak przede
wszystkim placowki pielggnacyjno-opiekuncze, opiekunczo-lecznicze i domy
pomocy spolecznej. W rozdziale piatym analizujemy pte¢ jako czynnik dys-
kryminujacy. Podejmujemy problem roéznic w poziomie wyksztalcenia i aspi-
racji edukacyjnych, statusu zatrudnienia, zycia rodzinnego i partycypacji spo-
tecznej migdzy kobietami i mgzczyznami. Rozdziat szosty, ostatni, podejmuje
kwestig¢ oceny jakosci zycia w dwoch wymiarach: subiektywnym, czyli poczu-
cia jakos$ci zycia, 1 obiektywnym, wedhug kilku réznych miar, takich jak m.in.
posiadanie pracy, wysokos$¢ zarobkow czy sie¢ kontaktéw spotecznych.



We wszystkich przeprowadzonych analizach poszukiwali$my odpowiedzi
na pytania o to, jacy sa nasi badani i jaka jest ich sytuacja zyciowa w rdznych
obszarach ich funkcjonowania. Ta, przede wszystkim opisowa, diagnoza do-
starcza wielu cennych informacji, ktére moga by¢ podstawa formutowania wi-
zji, misji i celow rozmaitych projektow interwencji spotecznych nastawionych
na zmiang sytuacji spotecznej osob doswiadczajacych roznych co do stopnia
i charakteru ograniczen sprawnos$ci badz na zmiang ich otoczenia.

Anna I. Brzezinska, Jacek Pluta i Piotr Rycielski

Poznan—Wroctaw—Warszawa, kwiecien 2010 roku



Rozdziat 1

Kategorie wyodrebniania oséb z rzadko
wystepujgcymi i sprzezonymi ograniczeniami
sprawnosci

KamiL Suko

1.1. Wstep

Projekt Ogdlnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0sob niepet-
nosprawnych (EFS/PFRON/SWPS, 2008-2010) miat na celu opis sytuacji
grup osob z réznymi ograniczeniami sprawnosci, przede wszystkim z nie-
pelnosprawnosciami rzadko wystgpujacymi oraz sprzgzonymi'. Realizacja
wszystkich etapow badan byta podporzadkowana temu celowi. Byt on pod-
stawa glownego pytania badawczego, ktoére wyznaczato kierunek konstrukcji
narzedzi badawczych, szczegdlnie na etapie ogdlnopolskich badan masowych
z udziatem 100 000 osob niepetnosprawnych. Czytelnika zainteresowanego
procesem przektadania pytan badawczych na zoperacjonalizowane wskazniki
1 szczegotami konstrukeji narzedzi odsytamy do publikacji poswigconych $ci-
$le temu zagadnieniu (Brzezinska, Piotrowski, Pluta, Sijko, 2009; Brzezinska,
Rycielski, Sijko, 2010; Sijko, 2010).

Aby rozstrzygna¢ problem postawiony w ramach szczegotowych celow
projektu, nalezato najpierw odpowiedzie¢ na pytanie, co oznacza niepetno-
sprawnos¢ ,,w 0gole”, a potem — niepelnosprawnosc¢ czy tez ograniczenie
sprawnosci rzadko wystepujqce oraz sprzezone. Wszystkie terminy zostaty
poddane analizie uwzgledniajacej mozliwe ujecia definicyjne oraz, w szcze-
gdlnosci, realia procesu badawczego, ktore czasami uniemozliwiaja skorzy-
stanie z pewnych definicji i w konsekwencji kryteriow doboru 0s6b do badan,
ale takze uniemozliwiaja zadanie pewnych pytan. Dokladny opis rozwazanych
oraz wybranych definicji opublikowany zostat w osobnej, tematycznej publi-
kacji (Brzezinska, Rycielski, Sijko, 2010). Tutaj chcemy tylko podsumowac
rozwiazania, jakie przyjelismy.

1) Ilekro¢ jest mowa o ograniczeniu sprawnosci (niepelnosprawnosci),
mamy na mysli stan osoby, ktory polega na:

(a) braku mozliwosci wykonywania czynno$ci wiasciwych dla wieku tej

0soby w poréwnaniu z osobami z tej samej grupy wiekowej (niepetno-

I Charakterystyka projektu zostata zamieszczona w aneksie.



sprawnos¢ biologiczna) — osoba badana lub opiekun dokonywata samo-
oceny w tym wzgledzie oraz/lub

(b) posiadaniu waznego dokumentu panstwowego poswiadczajacego sta-
tus osoby niepetnosprawnej (niepetnosprawno$¢ prawna) — osoba ba-
dana lub opiekun o$wiadczala, iz posiada taki dokument.

Stan ten ustalany byt poprzez dwa pytania rekrutacyjne:

Pytanie nr 3.: Czy z powodu probleméw zdrowotnych ma Pan/Pani trudnos$ci
w wykonywaniu codziennych czynnosci lub zadan typowych dla ludzi w Pana/
Pani wieku (chodzi o trudnosci trwajace 6 miesigey lub dtuzej)?

Pytanie nr 4.: Czy ma Pan/Pani jakiekolwiek orzeczenie stwierdzajace Pana/
Pani niepetnosprawnos¢?

2) llekro¢ jest mowa o niepetnosprawnosci rzadko wystepujgcej, mamy na
mysli rzadko wystepujace choroby/dolegliwosci w skali kraju (badania
przeprowadzono na bardzo duzej prébie ogolnopolskiej, co umozliwialo
dokonanie takiego szacunku) — stan ten weryfikowany byt poprzez trzy
wskazniki:

(a) obiektywna czgstos¢ wystepowania choroby/dolegliwosci w badanej
probie,

(b) opini¢ badanego co do czgstotliwosci jej wystgpowania,

(c) opinig lekarza prowadzacego co do tego, czy choroba (dolegliwos¢)/
niepetnosprawnos$¢ ta rzadko wystepuje, czy tez nie.

Wskazniki drugi i trzeci weryfikowane byty poprzez dwa pytania:

Pytanie nr 12.: Niektore dolegliwos$ci przydarzaja si¢ ludziom czg¢$ciej niz inne.

Jak okreslitby/aby Pan/Pani swoja? Czy jest ona: bardzo czgsto spotykana/czgsto/

przecigtnie/rzadko/bardzo rzadko spotykana?

Pytanie nr 13.: Czy Pana lekarz kiedykolwiek powiedzial o Pana/Pani chorobie,
ze jest rzadko spotykana?

3) llekro¢ jest mowa o niepetnosprawnosci sprzeionej badz; zloZonej (sprze-
Zonych ograniczeniach sprawnosci), mamy na mysli stan osoby niepetno-
sprawnej, w ktorym wskazuje ona na kilka réznych choréb badz dolegli-
wosci wystepujacych u niej jednoczesnie w momencie badania — stan ten
weryfikowany byt poprzez pytanie zamknigte na temat obszaréw choroby
(powiazany z katalogiem choréb ICD-10 w pierwszym stopniu szczegoto-
wosci) oraz poprzez odpowiedz w pytaniu otwartym, ktora przez wykwali-
fikowanych koderéow byta kodowana do drugiego stopnia szczegdtowosci
w katalogu choréb ICD-102,

2 W innych publikacjach prezentujacych wyniki naszego badania uzywali$my czasem in-
nych definicji niepetnosprawnosci rzadko wystepujacej 1 sprzezonej. Czytelnikow zaintereso-
wanych wynikami uzyskanymi w zwiazku z alternatywnymi podej$ciami definicyjnymi odsy-
tamy do raportow z badan (por. Sijko, 2010).
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1.2. Rzadko wystepujgce niepetnosprawnosci

Charakterystyka kwestionariusza, ktory zostal zastosowany w badaniach

masowych jako podstawa wywiadu z respondentem, przewidywala dwie
wazne czgsci tego wywiadu: (1) wywiad ogolny o gospodarstwie domowym
(cze$¢ oznaczana jako GD) oraz (2) wywiad poglebiony z osobami z ograni-
czong sprawnoscia w wieku aktywnosci zawodowej (szczegoty zostaly opisa-
ne w Zataczniku) (czg$¢ oznaczana jako CI).

Istotnym dla kwestii niepelnosprawnosci rzadko wystepujacych rozroéznie-

niem z tym zwiazanym byt fakt, Zze inaczej pytano o dolegliwo$ci rozne gru-
py respondentow:

)

2)

w imieniu osoby z ograniczona sprawnoscia poza wiekiem aktywnosci za-
wodowej (tj. do 16. roku zycia lub w wieku emerytalnym, czyli po 60./64.
roku zycia) odpowiadat domownik wybrany jako respondent w czgs$ci wy-
wiadu dotyczacej gospodarstwa domowego. Mogl to by¢ sam zaintereso-
wany (np. osoba w wieku 70 lat mieszkajaca samotnie), ale czgsto byt to
ktos inny (np. w przypadku dzieci i mtodziezy zawsze byt to opiekun lub
inny, pelnoletni, poinformowany domownik). Osobom tym (lub poinfor-
mowanym domownikom) zadawane byto pytanie o 15 obszaré6w choroby/
niepetnosprawnosci (16. kategoria: ,,inne”’) z prosba o zaznaczenie wszyst-
kich, na ktore cierpi badany;

osoby w wieku aktywnosci zawodowej w poglebionej, indywidualnej czg-

$ci wywiadu odpowiadaty (o ile pozwalal na to ich stan psychofizyczny

— osobiscie, jezeli za$ stan uniemozliwiat udzielenie wywiadu — przy po-

mocy opiekuna, wywiad mogt by¢ tez prowadzony z opiekunem — w od-

powiednio skroconej formie) na to samo pytanie, ktore zadawane byto oso-
bom poza wiekiem aktywno$ci zawodowej, a dodatkowo:

— dla kazdego (zaznaczonego, wystepujacego) obszaru choroby wskazy-
waty, w jakim wieku pojawily si¢ dolegliwosci, jaka byta ich przyczy-
na i w koncu — ktora z wymienionych (jezeli byto ich wigcej niz jedna)
jest gtéwna przyczyna aktualnych problemoéw zdrowotnych;

— odpowiadaly na pytanie otwarte: ,,Jak wedlug lekarzy lub innych spe-
cjalistow nazywaja si¢ Pani/Pana dolegliwos$ci, niepelnosprawnosci
lub choroby?” (pytanie kodowane do drugiego stopnia szczegotowosci
w kluczu ICD-10),

— odpowiadaty na pytanie o czgstos¢ wystegpowania dolegliwosci,

— odpowiadaly na pytanie o opini¢ lekarza na temat rzadkosci wystepo-
wania choroby (,,Czy Pana lekarz kiedykolwiek powiedziat o Pani/Pana
chorobie, ze jest rzadko spotykana?”’).

Rozktad odpowiedzi na potaczone pytania o 16 kategorii chorob prezentu-

je tabela 1.
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Tabela 1. Czestosci wystepowania poszczegdlnych obszaréw schorzen

f

Obszary schorzen/dolegliwosci % badanych % choréb

(czestosc€)
1) choroby zakazne i pasozytnicze 1055 1,0% 0,4%
2) nowotwory 5342 5,3% 2,3%
3) zaburzenia wydzielania wewnetrznego, stanu 12 836 12,8% 5,5%
odzywienia lub przemiany metabolicznej
4) zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania 12 416 12,3% 5,3%
5) choroby uktadu nerwowego (neurologiczne) 24 109 24,0% 10,3%
6) uszkodzenia i choroby narzadu wzroku 26 977 26,8% 11,5%
7) uszkodzenia i choroby narzadéw mowy lub gtosu 11 658 11,6% 5,0%
lub stuchu
8) choroby uktadu krazenia 38 760 38,5% 16,5%
9) choroby uktadu oddechowego 14 034 13,9% 6,0%
10) choroby ukfadu trawiennego 11 035 11,0% 4,7%
11) choroby skéry i tkanki podskérnej 4715 4,7% 2,0%
12) choroby uktadu kostno-stawowego, miesniowego 42179 41,9% 18,0%
lub tkanki tacznej
13) choroby uktadu moczowo-piciowego 8 894 8,8% 3,8%
14) uposledzenie umystowe 9199 9,1% 3,9%
15) wady rozwojowe zwigzane z okresem cigzy 1466 1,5% 0,6%
i okresem okotoporodowym
16) inne 10 151 10,1% 4,3%
Ogotem 234 826 - 100%

Zrédto: opracowanie Kamil Sijko na podstawie badan w projekcie.

Uwaga: w kolumnie ,% badanych” suma jest wigksza niz 100%, gdyz kazdy respondent/opiekun mogt
wskaza¢ dowolng liczbe schorzen.

Najrzadziej wybieranym obszarem byly ,,choroby zakazne i pasozytnicze”,
ktére zaznaczyt jedynie co setny badany, podobnie rzadko (1,5%) zaznacza-
no ,,wady rozwojowe zwiazane z okresem ciazy i okresem okotoporodowym?”,
mniej niz 5% badanych zaznaczyto ,,choroby skory i tkanki podskorne;j”.
Jednak nawet jedna osoba na sto — jak w przypadku chordb zakaznych i paso-
zytniczych — to relatywnie duzy odsetek osob.

Niestety, na §wiecie nie ma jednego, statystycznego progu, ponizej ktore-
go choroba jest uznawana za rzadka, ale np. w Stanach Zjednoczonych prog
ten ustalono na 0,07% (1/1500 oséb) w skali kraju, w Japonii 0,04% (1/2500
0s0b), za$§ niektére dokumenty Unii Europejskiej wskazuja na czestotliwosé
0,05% (1/2000) (za Komisja Europejska).

Nalezy jednak zauwazy¢, ze dokumenty te odnosza si¢ do calej populacji
(100% tworza wszyscy ludzie: zdrowi oraz chorzy), za§ nasze dane sondazo-
we pokazuja czestotliwosé wystgpowania chordéb wsrod osdb z ograniczona
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Czestosé choroby

sprawnoscia (100% stanowia osoby niepelnosprawne w Polsce). Stad, wskaz-
nik opracowany na podstawie ogolnopolskich badan sondazowych nalezato-
by pomniejszyc¢.

Budujac wskaznik choroby/niepetnosprawnosci rzadko wystepujacej po-
stuzylismy si¢ dodatkowo samooceng badanego oraz zdaniem lekarza prowa-
dzacego (przy czym nie rozmawiano bezposrednio z lekarzem, lecz pytano
badanego o opinig jego lekarza). Na trzech potaczonych wskaznikach (tzn. ob-
serwowanej czgstosci, samoocenie badanych, opinii lekarza) wykonano ana-
lizg skupien przy uzyciu kryterium BIC (Bayesian Information Criterion).
Analiza wylonita trzy skupienia chorob. Ze wzgledu na wyniki obliczone dla
trzech wymienionych wczesniej wskaznikow dotyczacych rzadkos$ci/czgsto-
Sci wystgpowania choroby/dolegliwosci, skupienia utozyty si¢ w grupy poka-
zane na rycinie 1.

rzadka

i

EX

Opinia badanego na temat czestosci choroby

Odsetek lekarzy potwierdzajacych, ze choroba jest

=
=

T T T
T T T
H H 3 1 2 3 1 2 3

Grupa Grupa Grupa

Linia referencyjna jest dla sredniej ogdlnej = 554 Linia referencyjna jest dla Sredniej ogdinej = 3,03 Linia referencyjna jest dla $redniej ogdinej = 19%

Rycina 1. Charakterystyka wyroznionych skupien (grup) choréb
Zrédto: opracowanie Kamil Sijko na podstawie wynikéw badan w projekcie.

Pierwsze dwa skupienia sktadaja si¢ z chordb i dolegliwosci wystepuja-
cych rzadko w zbadanej zbiorowosci; srednia czestotliwos$¢ ich wystgpowa-
nia w probie to odpowiednio 47 przypadkow w skupieniu pierwszym oraz 229
przypadkow w skupieniu drugim. Skupienie trzecie wyraznie odstaje — $red-
nia to 3231 przypadkoéw. Inaczej rozktadajq si¢ odpowiedzi dotyczace opinii
samych badanych na temat czgstotliwosci pojawiania si¢ ich choroby: odstaje
skupienie pierwsze, gdzie $rednia ocena rzadkosci wlasnej choroby (w skali 1
do 5, gdzie 1 oznacza ,,bardzo rzadka) wynosi 2,45 (najblizej odpowiedzi 2:
»Izadka”), zas w skupieniu drugim i trzecim odpowiednio 3,13 i 3,35 (najbli-
zej odpowiedzi 3: ,,przecigtna”).

Podobnie sytuacja przedstawia si¢ w przypadku opinii lekarza — w skupie-
niu pierwszym 40% badanych ustyszato od lekarza, ze ich choroba wystepuje
rzadko, w skupieniu drugim i trzecim — odpowiednio 15% i 9%. Uzyskalismy
zatem dwa klarowne skupienia: pierwsze i trzecie. W pierwszym znajduja si¢
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choroby o wzorze odpowiedzi spojnie wskazujacym na chorobg rzadko wy-
stepujaca, za§ w trzecim — spdjnie wskazujace na chorobg spotykana (relatyw-
nie) czgsto. Watpliwo$ci moze budzi¢ drugie skupienie, w ktorym znalazty si¢
choroby obiektywnie wystgpujace stosunkowo rzadko, jednak w samoocenie
badanych i ich lekarzy — dos¢ czgsto wystepujace, czyli, moéwiac ogolnie, cho-
roby budzace watpliwosci. Do kategorii pierwszej zakwalifikowaty sig 44 do-
legliwosci. To wtasnie te choroby (skupienie 1) zostaty uznane za rzadko wy-
stepujace (w naszej badanej probie), a osoby, ktore je wskazywaty — za osoby
z ,,rzadkimi niepelnosprawnosciami”.

W sumie na choroby okreslone w wyniku zastosowanej procedury jako
rzadko wystepujace (tzn. (1) pojawiajace si¢ w zbadanej probie stosunko-
wo rzadko + (2) uznawane przez badanych za relatywnie rzadko wystepuja-
ce + (3) stosunkowo czesto okreslane przez lekarzy jako rzadko wystepujace)
cierpi 1726 sposrod 65 137 osob w wieku aktywnosci zawodowej, bioracych
udziat w badaniu w cz¢$ci indywidualnej (w poglebionym wywiadzie) osob,
co stanowi 2,6% badanej proby.

1.3. Sprzezenia niepetnosprawnosci

Badani, odpowiadajac na pytanie o dolegliwo$ci/ograniczenia sprawnos$ci
w poszczegdlnych szesnastu obszarach, mogli wskaza¢ ich wigcej niz jedno.
Dostarczali zatem jednoczesnie danych, stuzacych do wyodrebnienia grupy
0s0b, u ktorych wspotwystgpuja rozne dolegliwosci. Sprz¢zone ograniczenia
sprawnos$ci odnosityby si¢ wigc do osob, ktore (zgodnie z przywotana wyzej
definicja) cierpiaty na dolegliwosci w dwoch lub wigcej obszarach wyroznio-
nych w katalogu chorob ICD-10.

Grupg os6b z niepetnosprawnoscia sprzezona mozna byto wyodrgbni¢ na
dwa sposoby: na poziomie odpowiedzi z czgsci kwestionariusza dotyczacej
gospodarstwa domowego (16 kategorii chordb) oraz na podstawie bardziej
szczegdtowych 1 wyczerpujacych odpowiedzi na pytania dostgpne dla osob
badanych w wieku aktywnosci zawodowej. Rozklad odpowiedzi na pytanie
o liczbg obszarow choroby pokazuje rycina 2.

Na rycinie 2 widzimy rozktad liczby obszarow choroby. Jeden obszar cho-
roby wystepuje u 42% badanych osob. Dwa obszary choroby lub wigcej za-
znaczyto 58% badanych — jest to wilasnie sytuacja sprzezenia dolegliwosci/
niepetnosprawnosci. Trzeba zauwazy¢, ze odsetek osdb przynalezacych do ka-
tegorii $wiadczacych o coraz wigkszej liczbie obszarow choroby (3, 4 1 wig-
cej) maleje w dynamiczny sposob.
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Rycina 2. Czestotliwos¢ wystepowania niepelnosprawnosci sprzezonej na
podstawie danych z czesci dotyczacej gospodarstwa domowego — czes¢ GD
kwestionariusza (osoby poza wiekiem aktywnosci zawodowej) oraz pogtebionej
— czesc¢ Cl kwestionariusza (osoby w wieku aktywnosci zawodowej)

Zrédto: opracowanie Kamil Sijko na podstawie wynikéw badan w projekcie.

Okazuje sig, ze jezeli chcielibySmy wyznaczy¢ jakas norme statystycz-
na niepetnosprawnosci, to bytaby nia wtasnie niepetnosprawno$¢ sprzezona,
a nie pojedyncza. Polskie spoteczenstwo jest w wigkszos$ci zdrowe (przypo-
mnijmy: wedlug szacunkow GUS w 2002 roku 85% populacji stanowia oso-
by sprawne, a w chwili obecnej ten odsetek jest by¢ moze wigkszy), natomiast
kiedy bierzemy pod uwagg osoby niepetnosprawne, wigkszo$¢ z nich ma nie-
pemosprawnos$¢ sprz¢zona, a wige choruje czy odczuwa dolegliwo$ci w wig-
cej niz jednym obszarze z katalogu ICD-10. Konkretne liczebnosci przedsta-
wia tabela 2.

Tabela 2. Rozklad liczby obszaréw choroby w zbadanej probie

Liczba Dane z czesci | kwestiona-  Dane z czesci Il kwestiona-

obszaréow riusza GD: gospodarstwo riusza Cl: czes¢ indywi- Razem %

choroby domowe dualna
1 8188 34029 42 217 41,95
2 7834 17 031 24 865 24,70
3 6505 7904 14 409 14,32
4 4902 3438 8340 8,29
5 3247 1558 4805 4,77
6 2141 658 2799 2,78
7 1276 301 1577 1,57
8 742 127 869 0,86
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Liczba Dane z czesci | kwestiona-  Dane z czesci Il kwestiona-

obszaréw riusza GD: gospodarstwo riusza Cl: czes¢ indywi- Razem %
choroby domowe dualna

9 383 59 442 0,44
10 185 16 201 0,20
1 65 7 72 0,07
12 23 2 25 0,02
13 7 1 8 0,01
14 3 0 3 0,00
15 0 0 0 0,00
16 10 6 16 0,02
Ogoétem 35511 65 137 100 648 100

Zrédto: opracowanie Kamil Sijko na podstawie badan w projekcie.

Ogolnie w zbadanej probie (bez wzgledu na wiek) znalazto sie 58 431 0s6b z niepetnospraw-
noscia sprzezona (58%)°.

Postugiwanie sig¢ tak szerokimi i pojemnymi 16 kategoriami klasyfikacji
ICD-10 moze sprawiac, ze czg$¢ 0sob chorujacych w istocie na dwa (lub wig-
cej) schorzen (zatem z niepetnosprawnoscia sprzezona) klasyfikuje si¢ w ra-
mach jednej kategorii ICD-10. Jest to mozliwe np. w przypadku jednoczesnych
ktopotow z mowa i stuchem (wowczas adekwatna jest kategoria ,,uszkodzenia
i choroby narzadéw mowy lub gtosu lub stuchu). W tym przypadku sytuacje
klarowatoby odwotanie si¢ do bardziej szczegdétowych kategorii ICD-10 (dru-
giego rzedu). Taka procedura mozliwa jest jednak wylacznie w przypadku ba-
danych os6b w wieku aktywnos$ci zawodowej, gdyz tylko one byly badane po-
glebiona czgscia I Kwestionarisuza (czg$¢ oznaczona jako CI).

Poréwnanie liczby obszaréw choroby w przypadku wskaznika juz przed-
stawianego oraz utworzonego na podstawie bardziej szczegdélowych danych
z pytania otwartego prezentuje rycina 3.

3 Oszacowania dokonano na podstawie odpowiedzi na pytanie o 16 kategorii chorob we-
dhug klasyfikacji ICD-10.
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Rycina 3. Czestotliwo$¢ wystepowania niepetnosprawnosci sprzezonej
na podstawie danych z wykorzystaniem wskaznika ogélnego ICD-10 oraz
wskaznika szczegoétowego ICD-10

Zrédto: opracowanie Kamil Sijko na podstawie wynikéw badan w projekcie.

Na wykresie trudno dostrzec réznice w przebiegu obu linii, co jest skut-
kiem bardzo wysokiej zgodnosci obu wskaznikow, wynoszacej az 86%.
Podsumowanie zgodnosci/rozbieznos$ci obu kryteriow zawiera tabela 3.

Tabela 3. Zgodnos¢ wskaznikéw na réznych poziomach ogoélnosci: liczebnosci
os6b z niepetnosprawnoscia sprzezong

Wskaznik ogélny ICD-10

Ogotem
brak sprzezenie
liczebnos¢ 29 500 6 030 35530
L brak
Wskaznik ~ °r % 47.2% 9.6% 56,8%
szczegotowy
ICD-10 .. liczebnos¢ 2 856 24 127 26 983
sprzezenie

% 4,6% 38,6% 43,2%

liczebnos¢ 32356 30 157 62 513
Ogétem

% 51,8% 48,2% 100,0%

Zrédto: opracowanie Kamil Sijko na podstawie badan w projekcie.

W zalezno$ci od zastosowanego wskaznika, w grupie osob w wieku ak-
tywnos$ci zawodowej uzyskujemy oszacowanie liczby 0sob z niepelnospraw-
noscia sprzg¢zona: 30 157 oséb (48,2%, jezeli za podstawe wezmiemy wskaz-
nik ogdlny ICD-10) lub 26 983 0sdb (43,2%, jezeli za podstawe wezmiemy
wskaznik szczegdtowy ICD-10)*.

4 Z analizy zostaty wykluczone te osoby, w ktérych odpowiedziach w przynajmniej jednym
wskazniku brakowato danych — np. odmowilty odpowiedzi lub udzielity odpowiedzi, ktorej za-
kodowanie do ustalonych kategorii byto niemozliwe.
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1.4. Wskaznik statusu niepetnosprawnosci w dalszych obliczeniach

W zwiazku ze szczego6lnym statusem niepetnosprawnosci rzadko wystepu-
jacych (ONR) i sprzezonych (ONS) w naszym badaniu dla kazdego z tych sta-
now stworzono odpowiednig zmienna, ktéra nastgpnie byta wykorzystywana
w analizach’.

W zwiazku z brakiem pytania o precyzyjna nazwe choroby w przypadku
0sO6b w wieku mlodzienczym lub zaawansowanym (tj. ponizej lub powyzej
wieku aktywnosci zawodowej) analizy obejmuja tylko populacje¢ 0os6b w wie-
ku aktywnos$ci zawodowej, czyli 65 137 0sob (jest to 64,7% wszystkich zba-
danych o0s6b niepelnosprawnych).

e Zmienna okreslajaca rzadkos¢ wystepowania choroby/dolegliwosci zostata wyréznio-
na poprzez proste oznaczenie tych osob, ktére wymienity choroby uznane — na podstawie
opisanej wczesniej procedury — za rzadko wystepujace. Osob takich byto 1726 (czyli 2,6%
wszystkich badanych osob w wieku aktywnosci zawodowej). Z powodu brakéw danych
(odmowy), danych niepoddajacych sie kodowaniu, btedéw ankieterskich lub btedéw w ko-
dowaniu nie udato sie oznaczy¢ w zaden sposob 1762 oséb, co stanowi 2,7% wszystkich
zbadanych oséb w wieku aktywnosci zawodowe;.

e Zmienna okreslajaca osoby z niepetnosprawnoscia sprzezona zostata obliczona po-
przez okreslenie tym mianem oséb, ktére w ramach pytania otwartego (opisywany wcze-
Sniej wskaznik szczegotowy ICD-10) wymienity choroby zakodowane poézniej do dwdch
lub wiecej kategorii ICD drugiego rzedu. Osob takich byto 26 983 (41,4%). Z powodow
podobnych jak powyzej niemozliwe byto ustalenie statusu 2624 oséb, czyli 4% wszystkich
zbadanych w wieku aktywnosci zawodowej.

W celu utatwienia analiz utworzono zmienng syntetyczna, w ktorej integro-
wano informacje o przynalezno$ci do grupy ze wzgledu na trzy kryteria jed-
noczesnie:

1) niepetnosprawno$¢ rzadko wystepujaca (dwa stany: rzadko i czesto wyste-
pujaca);

2) sprzgzona (dwa stany: sprzezeni oraz niesprzezeni);

3) posiadanie aktualnego orzeczenia o niepelnosprawnosci (dwa stany: nie-
petnosprawni prawnie, czyli posiadajacy orzeczenie o niepelnosprawnosci,
lub biologicznie, czyli nieposiadajacy stosownego orzeczenia).

W wyniku tej procedury sposrod osob bioracych udzial w badaniu wyto-
niono osiem grup — ich udziat w catym zbiorze przedstawia tabela 4 oraz ry-
cina 4.

3 Por. kolejne rozdziaty w tej czeéci prezentujace uzyskane wyniki.
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Tabela 4. Czestosci ze wzgledu na status osoby badanej

Status osoby badanej ustalany wedtug

trzech kryteriéw jednoczesnie: % wszystkich
os6b w wieku
aktywnosci

% oso6b

Czestosc¢ o ustalonym

niepetnosprawnos¢ prawna/biologiczna

niepetnosprawnos¢ sprzezona/niesprzezona zawodowej statusie
niepetnosprawnos¢ rzadko/czesto wystepujaca

1) n. prawna, sprzezona, rzadka 817 1,3 1,3
2) n. prawna, sprzezona, czesta 16 090 247 25,7
3) n. prawna, niesprzezona, rzadka 526 0,8 0,8
4) n. prawna, niesprzezona, czesta 19 244 29,5 30,8
5) n. biologiczna, sprzezona, rzadka 210 0,3 0,3
6) n. biologiczna, sprzezona, czesta 9 866 15,1 15,8
7) n. biologiczna, niesprzgzona, rzadka 173 0,3 0,3
8) n. biologiczna, niesprzezona, czgsta 15 587 23,9 24,9
Ogotem (ustalony status) 62 513 96,0 100,0
ustalenie statusu niemozliwe (braki danych) 2624 4,0

Ogoétem (liczba zbadanych osoéb) 65 137 100,0

Zrédto: opracowanie Kamil Sijko na podstawie badan w projekcie.

o] 5 10 15 20 25 30 35

O1) n.prawna, sprzezona, rzadka 02) n.prawna, sprzezona, czesta
O3) n.prawna, niesprzezona, rzadka B 4) n.prawna, niesprzezona, czesta
W5) n. biologiczna, sprzeiona, rzadka B 6) n. biologiczna, sprzezona, czesta

@7) n.biologiczna, niesprzezona, rzadka M 8) n. biologiczna, niesprzezona, czesta

Rycina 4. Procent os6b w osmiu grupach poréwnawczych wyodrebnionych ze
wzgledu na trzy kategorie (dane z tab. 4.)
Zrédto: opracowanie Kamil Sijko na podstawie badan w projekcie.
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1.5. Whnioski

Wsrod badanych w wieku aktywnosci zawodowej osoby z niepetnospraw-
noscia sprz¢zona mozna bylo oznaczy¢ na podstawie odpowiedzi na dwa pyta-
nia: pytanie zamknigte o 16 kategorii/obszarow choroby oraz pytanie otwarte,
kodowane do ponad 200 kategorii. Ostatecznie do oznaczenia 0sob z niepet-
nosprawnoscia sprzezong wykorzystano dane z pytania otwartego. Utworzony
w ten sposob wskaznik daje oszacowanie 26 983 0s6b z niepelnosprawnoscia
sprzezona (czyli 41,4% sposrod wszystkich badanych osob w wieku aktyw-
nosci zawodowej).

Nalezy podkresli¢, ze zadanie wyrdznienia 0s6b z niepetnosprawnoscia
rzadko wystepujaca oraz sprzgzona okazalo si¢ nietatwe. Szczegdlnie wyrdz-
nienie rzadkich chordb byto utrudnione, migdzy innymi z racji na niespojno-
$ci 1 sprzecznosci w obrgbie danych dotyczacych obiektywnej czgstosci wy-
stgpowania choroby w probie i subiektywnego poczucia 0s6b badanych co do
czestosci jej wystepowania w podobnej grupie wiekowej, co oni.

Wyodrgbnione zmienne wydaja si¢ natomiast wartosciowym materialem
do analizy poréwnawczej w obrebie pozostalych wiazek zmiennych, przede
wszystkim tych powiazanych z jako$cia zycia, obszarem pracy zawodowe;j,
otrzymywanego wsparcia i innych.
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Rozdziat 2

Osoby niepetnosprawne na tle wspétczesnego
spoteczenstwa polskiego.

Socjologiczna charakterystyka wybranych
elementéw potozenia spotecznego

PAawrr TROJANOWSKI

2.1. Wstep

Proby opisania spolecznie uwarunkowanej ztozonos$ci sytuacji zyciowej,
w jakiej znajduja si¢ osoby niepetnosprawne, pozostaja w przestrzeni wyzna-
czonej przez dwa, konkurencyjne, schematy analityczne. Okresla si¢ je mia-
nem indywidualnego i spotecznego modelu niepetnosprawnosci (Ostrowska,
Sikorska, 1966). Kazdy z nich, wychodzac od charakterystyki r6znic pomig-
dzy sytuacja zyciowa osob niepetnosprawnych i zdrowych cztonkow spote-
czenstwa, usiluje wyjasni¢ t¢ odmiennos¢ podajac inng genez¢ marginaliza-
cji.

W modelu indywidualnym jest nig samo fizyczne i psychiczne ograniczenie
zdrowotne, z ktorym nie wszystkie jednostki radza sobie tak samo, stad wszel-
kie dziatania praktyczne nakierowane sa na motywacje osob chorych. Wzrost
samoakceptacji ograniczen wynikajacych z niepelnej sprawnosci jest tu wa-
runkiem efektywnosci rehabilitacji i przystosowania sig¢ do warunkow wyzna-
czonych przez chorobg.

W modelu spotecznym na indywidualne dysfunkcje patrzy si¢ z perspekty-
wy otoczenia. Jesli jednostka nie jest w stanie zaakceptowac ograniczen wyni-
kajacych z choroby, to jest to wina §rodowiska, ktore nie uwzglednia istnienia
w spoteczenstwie rowniez 0sob o ograniczonej sprawnosci. Dotyczy to zarow-
no ograniczen materialnych (np. bariery architektoniczne, przepisy prawa nie-
uwzgledniajace potrzeb 0sdb chorych, brak procedur administracyjnych, brak
srodkéw finansowych na leczenie i rehabilitacjg), jak i spotecznych (wzory za-
chowan, relacji, poziom akceptacji, stosunek do odmiennosci itp.).

Jezeli obraz zjawiska, jakim jest niepelnosprawnos¢, ma mie¢ wymiar
praktyczny, to przy jego rekonstrukcji powinnismy sigga¢ nieco glebiej.
Efektywnos¢ pracy z osobami niepetnosprawnymi (i na rzecz tych osob) to
nie tylko kwestia okreslonych umiejetnosci oraz koncepcji dotyczacych ge-
nezy niepetnosprawnosci. Warunkuje ja rowniez kilka aspektow wiedzy o sa-
mym zjawisku: psychologiczny, prawny i socjologiczny.
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Zarowno indywidualnie $wiadczona pomoc, jak i konstruowanie progra-
mow modyfikujacych jako$¢ zycia wszystkich 0sob zaliczonych do tej katego-
rii wymagajq umiejgtnosci rozpoznania mechanizmow radzenia sobie z wia-
snymi ograniczeniami oraz przyczyn, dla ktorych osoby niepetlmosprawne tak
czgsto uciekaja w automarginalizacjg. Wymagaja takze znajomos$ci prawnych
ram funkcjonowania tej kategorii, przywilejoéw osob niepetnosprawnych i po-
winnosci instytucji, ktore w ich interesie zostaly stworzone. Jesli chodzi nato-
miast o aspekt socjologiczny, wazne sa nie tylko spoteczne mechanizmy od-
rzucenia i akceptacji osob niepetnosprawnych oraz spoteczne mechanizmy
opo6zniajace wdrazanie globalnych programow, lecz takze czynniki warunku-
jace ich efektywnos¢ oraz wiedza o calej zbiorowosci.

Osoby z ograniczona sprawnos$cia nie stanowia zbiorowos$ci jednorodne;.
Podobnie do innych kategorii spotecznych, poza oczywistymi czynnikami
zréznicowania, pozwalajacymi umiesci¢ jednostki w ogdlnym systemie stra-
tyfikacji spotecznej, natkniemy si¢ tu na czynniki specyficzne, zwiazane bez-
posrednio z elementami tworzacymi tozsamos$¢ tej kategorii. Jednym z takich
czynnikdw jest z pewnoscia przynalezno$¢ do okreslonej podgrupy niepetno-
sprawnosci.

Medyczne kryteria klasyfikacyjne, zwiazane z jednostkami chorobowymi,
sa w charakterystyce socjologicznej mniej istotne od kryteriow bazujacych na
dolegliwosciach zdrowotnych czy utrudnieniach zyciowych wplywajacych ne-
gatywnie na spoteczne funkcjonowanie jednostki. Miesci sig tu wigc, na przy-
ktad, przynalezno$¢ do kategorii schorzen rzadko wystepujacych (chociazby
w kontekscie bojow, jakie osoby chore i ich opiekunowie tocza z Narodowym
Funduszem Zdrowia w zwiazku z ograniczonymi procedurami refinansowania
dostepu do zaopatrzenia medycznego oraz pokrywania kosztow leczenia i re-
habilitacji) oraz przynalezno$¢ do kategorii schorzen sprzgzonych, ktore two-
1z przestrzen wielowymiarowego oddziatywania, utrudniajac konstruowanie
i realizacje planéw zyciowych, np. ze wzgledu na koniecznos¢ zwigkszonej
czgstotliwosci wizyt w placowkach shuzby zdrowia.

Ograniczenia sprawnoS$ci, szczegdlnie takie, ktére w stopniu znacznym
utrudniaja wykonywanie codziennych czynnosci, jak i funkcjonowanie w sze-
rzej rozumianym $wiecie spotecznym, maja swoje konsekwencje obiektywne
i subicktywne. Moga utrudnia¢ osiaganie okre§lonej pozycji spotecznej, po-
niewaz ograniczaja horyzont mozliwych strategii zyciowych. Wplywaja tez
na poziom samooceny wybiegajacej przeciez poza zagadnienia bezposrednio
zwiazane ze stanem zdrowia i konsekwencjami ograniczonej sprawnosci psy-
chofizyczne;j.

Musimy pamigtaé, jakkolwiek ztozony bylby to obraz, ze socjologiczne
czynniki zroznicowania, na ktoérych ten obraz zbudujemy, a nastepnie porow-
namy z obrazem calego wspotczesnego spoteczenstwa polskiego, powinny
by¢ rozpatrywane z uwzglednieniem co najmniej dwoch aspektow.
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Pierwszy dotyczy ich waloryzacji. C6z to bowiem znaczy, ze kategoria 0sob
niepelosprawnych jest wewngtrznie zréoznicowania, na przyktad pod wzgle-
dem wieku? Ze osoby zapadajace na okre$lone choroby sa przecigtnie mlodsze
czy starsze niz osoby dotknigte dolegliwosciami odmiennymi, niz pozostali
cztonkowie spoleczenstwa? W pewnym sensie nic. Absurdalne bytoby bo-
wiem wiazanie konsekwencji takiego roznicowania jedynie z niepetna spraw-
no$cig — na przyktad tego, ze osoby z okreslonymi schorzeniami rzadziej niz
inne utrzymuja si¢ z pracy, a czesciej, powiedzmy, z emerytury (przez co po-
nosza szkody ekonomiczne i psychologiczne). Nic nie da si¢ poradzi¢ na to,
ze pewne schorzenia pojawiaja si¢ w pozniejszym wieku niz inne.

A co z kolei znaczy twierdzenie, ze osoby niepelnosprawne legitymuja si¢
przecigtnie nizszym wyksztatceniem niz pozostali, wzglednie zdrowi czton-
kowie spoteczenstwa? Moze to swiadczy¢ o tym, ze nie ma (albo Zle dziata-
ja) organizacyjnych, prawnych i finansowych mechanizmoéw, ktore, na przy-
ktad, pozwola kazdej osobie niesprawnej ruchowo, szybko i bez ponoszenia
dodatkowych kosztow dojecha¢ do miejsca nauki wybranego tylko 1 wylacz-
nie ze wzgledu na jej aspiracje edukacyjne (albo o tym, ze mechanizmy takie
zle dzialaja). Takze w tym wypadku niepetnosprawnos$¢ moze by¢ traktowa-
na jako jeden z czynnikow marginalizacji spotecznej, ktory ogranicza szanse
zyciowe jednostki. Ale przeciez nie jest to czynnik jedyny! I tutaj pojawia si¢
drugi ze wspomnianych aspektow.

Zaroéwno indywidualny, jak i spoteczny model niepetnosprawnos$ci pozwa-
laja w niej wlasnie dostrzegac gtowna przyczyng zréznicowania spotecznego.
Bez wzgledu na to, czy stoi za tym niewydolnos$¢ instytucji powotanych do ob-
stugi 0sob niepetnosprawnych czy tez niewydolno$¢ samych niepelnospraw-
nych, ktorzy nie maja kompetencji, woli badz sity, aby poradzi¢ sobie ze swo-
imi ograniczeniami, efekt jest zawsze ten sam. Ograniczenie sprawnosci jest
bowiem czgsto glownym i jedynym punktem odniesienia w analizie poszuku-
jacej determinantéw sytuacji spolecznej osob zaliczanych do omawianej kate-
gorii. A sprawa z pewnoscig nie jest az tak prosta.

Mozna tu bowiem dostrzec wiele aspektow towarzyszacych. Czy osoby
niepelosprawne nie pochodza réwniez ze wsi, matych miast i regionow za-
p6znionych pod wzgledem rozwoju cywilizacyjnego? Czy nie miewaja rodzi-
cow zle wyksztatconych, ktorzy sami nie cenig wyksztatcenia? Czy ogranicze-
nia sprawnosci nie pojawiaja si¢ rowniez w p6zniejszym wieku, kiedy to nie
otwieraja si¢ juz zadne perspektywy zyciowe, a wszystkie szanse sa juz za-
przepaszczone — obiektywnie albo tylko w percepcji danej osoby?

Na kazde z tych pytan nalezy odpowiedzie¢ przeczaco. I nie chodzi o to, by
w budowaniu obrazu zbiorowos$ci 0s6b niepelnosprawnych obarczac je odpo-
wiedzialnoscia za wlasny los. W ogole nie chodzi tu o zrzucanie na nikogo i na
nic zadnej odpowiedzialnos$ci. Nie chodzi rowniez o to, aby w odniesieniu do
omawianej kategorii powiela¢ wzorce analityczne wyprobowane przy opisie
empirycznym calego spoteczenstwa.
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Rzecz w tym, aby spojrze¢ na zbiorowos¢ 0sob niepelnosprawnych z dwoch
punktow widzenia. Po pierwsze, przez pryzmat niepelnosprawnosci jako ce-
chy, wokot ktorej tworzy sig tozsamos¢ tej kategorii 0sob, co pozwoli odroznic
ja od os6b w pelni sprawnych i porownac z catym spoteczenstwem. To z ko-
lei pomoze wychwyci¢ roznice w zasadniczych aspektach wptywajacych na
umiejscowienie jednostki w systemie stratyfikacji spotecznej. Po drugie, z ta-
kiej perspektywy, dla ktorej ograniczenia sprawnosci nie maja zadnego zna-
czenia, 1 ktora poza nig wlasnie pozwala szuka¢ korelatow, na przyktad ak-
tywnosci zyciowej, jako dynamicznego czynnika wptywajacego na pozycje
spoteczna osiagang przez jednostke.

2.2. Problem

Spoteczne potozenie 0sdb o niepelnej sprawnosci jest wyznaczone przez
zasadniczo takie same elementy, jak potozenie os6b niecierpiacych na trwa-
e ograniczenia zdrowotne, przynajmniej w zakresie wymiarow stratyfikacyj-
nych, na ktorych podstawie powstat obraz danej zbiorowos$ci. Z wymiarow
tych chcemy jednak wybrac kilka tradycyjnie, we wszystkich niemal opraco-
waniach traktujacych o sytuacji 0os6b niepelnosprawnych, branych pod uwa-
g

Przedmiotem ponizszej analizy, zgodnie z wyzej sformutowanymi de-
klaracjami, bedzie préba porownania zbiorowosci 0sdb niepelnosprawnych
z przedstawicielami catego wspotczesnego spoteczenstwa. Nie negujac wply-
wu ograniczen zdrowotnych na poszczegodlne wymiary potozenia spoleczne-
go, bedziemy jednoczesnie chceieli odpowiedzie¢ na pytanie, czy poza oczy-
wistymi uwarunkowaniami zdrowotnymi wystgpuja tu takze uwarunkowania
strukturalne obecne w calym spoleczenstwie.

Zrédtem najcze$ciej wykorzystywanym w takich opracowaniach sa dane
statystyczne zawarte w rocznikach GUS. Tworza one wprawdzie najbardziej
wiarygodne i $ciste tto poréwnan, nie daja jednak mozliwosci dokonywania
bardziej ztozonych analiz oraz aczenia danych spoteczno-demograficznych
z roznymi wskaznikami, ktore opisuja stan §wiadomosci badanej zbiorowo-
$ci. Dlatego w naszych analizach tym zrédtem bgda dane zebrane w ramach
badania PGSS 2008 (Cichomski, Jerzynski, Zielinski, 2009). Badania te maja
charakter panelowy i realizowane sa co dwa lata na reprezentatywnej ogo6lno-
polskiej probie oséb dorostych za pomoca standaryzowanego kwestionariu-
sza wywiadu.

W naszej analizie wezmiemy pod uwagg takie zmienne, jak: wiek, wyksztat-
cenie, sytuacja rodzinna oséb niepetnosprawnych oraz ich sytuacja ekono-
miczna. Wyniki pochodza z badan przeprowadzonych w roku 2009 w ramach
projektu Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0sob niepetno-
sprawnych (patrz: Zatacznik) na ogélnopolskiej probie 100 000 os6b z rozny-
mi co do charakteru i stopnia ograniczeniami sprawnosci.
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2.3. Wyniki

2.3.1. Wiek

Jak wynika z wielu opracowan poswigconych problematyce sytuacji osob
niepelnosprawnych, do podstawowych korelatow spoteczno-demograficz-
nych, ktore odrozniaja tg zbiorowos¢ od zbiorowosci 0sob w petni sprawnych,
naleza migdzy innymi: wiek, wielko$¢ miejscowosci zamieszkania (gldwnie
pochodzenie z miasta czy ze wsi), wyksztatcenie, a takze ro6zne wymiary sy-
tuacji spoteczno-zawodowe;j.

Analizy przeprowadzone przez Antoning Ostrowska (m.in. Ostrowska,
Sikorska, Sufin, 1994; Ostrowska, Sikorska, 1996) pokazuja r6zne wymiary
obecne w dynamicznym procesie ksztaltowania si¢ struktur wyodrebnionych
ze wzgledu na powyzsze zmienne. Zwigkszenie odsetka niepelnosprawnych
na wsi, przecigtny wzrost wieku osob z ograniczeniami i poprawa w zakresie
struktury wyksztatcenia to wynik nie tylko zmian administracyjnych (jak np.
zmiana systemu ubezpieczen spotecznych na wsi), ale takze zmiany o charak-
terze demograficznym (wiek) lub cywilizacyjnym (wyksztatcenie).

Analiza wieku badanych, poza oczywistym stwierdzeniem, ze osoby nie-
petnosprawne sa przecigtnie starsze niz osoby zdrowe, pozwala przy blizszym
spojrzeniu dostrzec to, co kryje sig za takim zréznicowaniem (ryc. 1).

Procent
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Rycina 1. Procentowy udzial kategorii wiekowych (0$ pionowa) w rozktadzie
zmiennej ,,wiek” (skok zmiennej co jeden rok) w podziale na grupy
poréwnawcze (o$ pozioma)

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie. Dane ogéinopolskie na pod-
stawie: Cichomski i in., 2009.

Uwaga: Zakres zmiennej ,wiek” zostat w obu przypadkach, ze wzgledu na wymaog poréwnywalnosci,
ograniczony do wspolnego zakresu 18-60 lat. Pominieto braki danych i odpowiedzi ,nie wiem”.
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Nie jest bowiem tak, Zze ograniczenie sprawnos$ci pojawia si¢ w okreslo-
nym wieku, przez co grupa ta w sposob oczywisty musialaby by¢ ,,starsza”.
Nie jest rowniez tak, ze liczba niepetnosprawnych ro$nie wprost proporcjonal-
nie do wzrostu wieku. Na rycinie widac¢ (poza drobnym odstepstwem w jed-
nej kategorii: 37 lat), ze w okolicach kategorii wieku 45 lat nastepuje swo-
iste ,,odwrdcenie” linii pokazujacej poszczegdlne udzialty w zmiennosci catej
zmiennej. Po przekroczeniu tej kategorii widzimy, ze linie wykresu zaczyna-
ja o wiele mocniej ,,pia¢ si¢” w gore. Jest to zapewne zwiazane ze struktura
demograficzna wspotczesnego spoteczenstwa polskiego, w ktérym — jak we
wszystkich rozwinigtych, starzejacych si¢ spoteczenstwach — dominuja kate-
gorie ,,starsze”. W odniesieniu do catego spoleczenstwa wzrost ten jest jed-
nak niezwykle tagodny, natomiast wsérdd niepelnosprawnych, mozna rzec —
Llawinowy”. Dodatkowo udziaty poszczegdlnych kategorii do 45. roku zycia
w rozktadzie calej zmiennej sa zasadniczo nizsze wsrod niepelnosprawnych
niz wséréd zdrowych. Mozna by obrazowo powiedzie¢, ze kategoria ta ,,nadra-
bia” niedobory w stosunku do catej populacji po przekroczeniu pewnego wie-
ku osob, ktore do niej zaliczamy.

Wydaje sig, ze proces ten nie zalezy od uwarunkowan demograficznych,
lecz wynika z samej istoty zjawiska niepelnosprawnosci. Przyrost liczby osob
tego typu, po przekroczeniu okreslonej granicy wieku, jest zwigzany ze stanem
zdrowia catej populacji. Istotne znaczenie maja przy tym nie losowe wypadki,
ale schorzenia, do ktorych dochodzi w sposob niejako ,,naturalny”. Pokazuje
to trzecia zamieszczona na wykresie linia, reprezentujaca udziat kategorii wie-
ku dla podkategorii niepetnosprawnosci sprzgzonej'. Tu dynamika wzrostowa
jest najwyzsza. Powyzej okreslonej granicy wieku przybywa nie tylko osob
cierpigcych na rézne schorzenia, lecz takze nowych schorzen wérod osob, kto-
re juz do tej zbiorowosci zostaty zaliczone (r = 0,149, p <0,01).

Z faktu, ze $rednia wieku oséb niepelnosprawnych jest wyzsza niz $red-
nia wieku ogotu ludzi w Polsce, wynika praktyczna dyrektywa, nakazujaca
uwzglednienie w programach redukujacych konsekwencje niepetnosprawno-
$ci takze naktadania si¢ na te ograniczenia dysfunkcjonalno$ci zwiazanych
z wiekiem. Nie znaczy to jednak, aby programy tego typu miaty by¢ adreso-
wane jedynie do ludzi starych. Ro6zne sposoby kategoryzacji niepetnospraw-
no$ci ujawniaja bowiem fakt znacznego wewngtrznego zréoznicowania tej
zbiorowosci.

W kontekscie wieku szczegdlnie interesujace jest przeciwstawienie sobie
dwoch podkategorii niepetnosprawnosci: wymienionych juz wyzej niepetno-
sprawnosci sprz¢zonej oraz rzadko wystepujacej (tab. 1).

! Na temat sposobu wyodrebniania kategorii schorzen sprzezonych, jak i pojawiajacych sig
w dalszych fragmentach schorzen rzadkich patrz Sijko, 2010.
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Tabela 1. Rozklad zmiennej ,,wiek” w podziale na grupy niepetnosprawnosci

Czesto Rzadko
Kategoria wieku :‘Vi);?;l;l:’i? . :‘\'i};:t;l:‘l;j_a . sB;rl:eienia (s):ri:::::a fl:i'::rowos'é
sprawnos¢  sprawnos¢
Do 25 lat 13,7% 19,2% 17,1% 9,6% 13,9%
Od 26 do 35 lat 13,9% 17,6% 16,6% 10,5% 14,0%
Od 36 do 45 lat 16,2% 16,0% 17,7% 14,2% 16,2%
Od 46 do 55 lat 32,4% 29,1% 29,8% 35,7% 32,4%
Powyzej 55 lat 23,8% 18,1% 18,8% 29,9% 23,6%
Ogoétem (n) 61649 1726 35530 26 983 62513

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie.

Poréwnanie poszczegdlnych profili w zakresie dwoch podgrup wyod-
rebnionych ze wzgledu na specyficzne konfiguracje schorzen nie daje pod-
staw do formutowania zdecydowanych wnioskow o charakterze statystycz-
nym. Widoczne jest jednak pewne odwrocenie charakteru profili czastkowych.
Mozna bowiem zauwazy¢ nadreprezentacj¢ oséb mtodych (w wieku do 25 lat)
w grupie 0s6b z rzadko wystepujacymi niepelnosprawnosciami oraz niedore-
prezentowanie tej kategorii wiekowej w grupie oséb z niepetnosprawnoscia
sprzezona (dla kategorii 0sob najstarszych tendencja ta bedzie oczywiscie wy-
gladala odwrotnie).

Poszukujac dodatkowego uzasadnienia w bardziej szczeg6towych statysty-
kach, mozna stwierdzi¢, ze rzadko wystepujaca niepelnosprawnos¢ pojawia
si¢ relatywnie wcze$niej, natomiast sprz¢zona — relatywnie pozniej. Wartosci
sredniej arytmetycznej przy $redniej dla calej proby wynoszacej 44 lata to:

— 41 lat w kategorii rzadko wystepujacej niepetnosprawnosci, 44 lata w kate-
gorii schorzen czgsto wystepujacych,

— 47 lat w kategorii niepetnosprawnosci sprzezonej, 42 lata w kategorii bez
sprzezen.

Wartos¢ pierwszego kwartyla wynosi odpowiednio: 29 do 34 oraz 33 do 39
przy 34 latach dla calej proby.

Wydaje sig, ze konstatacja taka znajduje uzasadnienie w sposobie wyodrgb-
nienia dwoch powyzszych grup. Sprz¢zenia to przeciez nic innego jak tacz-
ne wystgpowanie réznych ograniczen sprawnosci. Zjawisko to narasta w cza-
sie: im cztowiek starszy, tym wigksze prawdopodobienstwo pojawienia si¢
wigkszej liczby ograniczen. Stosunkowo nizszy wiek osob z rzadko wystepu-
jaca niepelnosprawnoscia wynika natomiast z rodzajow schorzen zaliczonych
do tej kategorii — mieszcza si¢ tu migdzy innymi przypadtosci majace swo-
ja genezg w zyciu ptodowym oraz dolegliwo$ci uwarunkowane genetycznie
(Sijko, 2010).
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Specyfika rozktadu wieku w badanej populacji jest wsréd osob niepetno-
sprawnych podobna do specyfiki rozktadu w catym spoleczenstwie polskim.
Nalezy si¢ wiec spodziewac, ze ludzie mtodzi beda bardziej aktywni, beda
funkcjonowaé¢ w szerszych kregach spotecznych, w mniejszym stopniu zgo-
dza si¢ na jednoznaczng kwalifikacje swojej spotecznej odrgbnosci — wszyst-
kie te cechy maja znaczenie z punktu widzenia przeciwdziatania procesom au-
tomarginalizacji.

Widzimy to zarowno w wymiarze obiektywnym, kiedy porownujemy sta-
tystyki opisujace liczbg 0sob, z ktérymi badani moga porozmawiac z przeko-
naniem, ze zostang zrozumiani (ryc. 2), jak i w bardziej zsubiektywizowanym
potwierdzeniu tej charakterystyki, kiedy badani poréwnuja intensywno$¢ swo-
ich kontaktow towarzyskich z kontaktami innych oséb zaliczanych do tej sa-
mej co oni kategorii wiekowej (tab. 2).

Liczba oséb
10

©

O =~ N W Hd 1O N

do 25 lat 26-35 lat 3645 lat 46-55 lat

ponad 55
lat

Q1
MAX
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Q3

1
8
0

ajol©|N

2 1 1
7 8 8
0 0 0
4 4 4 4
Kategoria wieku

Rycina 2. Graficzna prezentacja miar pozycyjnych (Q,, M_, Q,) oraz miary
rozproszenia dla zmiennej: liczba oso6b (o$ pionowa), z ktérymi mozna
porozmawia¢ o sprawach osobistych, w podziale na kategorie wieku badanych
(o$ pozioma)

Zrédto: Opracowanie wiasne, na podstawie danych zebranych w projekcie.

Uwaga: Zakres zmiennej ,liczba os6b” zostat, ze wzgledu na czytelnos$¢, ograniczony do zakresu: 0-10
0sob, co pozwala obja¢ ponad 90% préby przy max = 200. Zakresy n dla poszczegdlnych kategorii wie-
ku (od pierwszej): 4273, 5204, 6566, 13 335, 9357. Pominigto braki danych i odpowiedzi ,nie wiem”.

Kategoria znacznie odbiegajaca od pozostatych jest oczywiscie kategoria
0s6b najmtodszych. To w niej mamy do czynienia z przesunigciem warto-
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$ci maksymalnej, a takze z przesunigciem zakresu liczby osob (od 2 do 5),
z ktérymi kontaktuje sig przecigtna potowa (od Q, do Q,) tej zbiorowosci.
Pomijajac kategorig od 26 do 35 lat, zauwazamy jednoznaczne obnizenie si¢
warto$ci miar pozycyjnych, ktore upodabniaja do siebie kategorie 0sob po
35. roku zycia. Dane opisujace subiektywne oceny czgstosci kontaktow w ka-
tegorii wiekowej (tab. 2) odzwierciedlaja powyzsze zréznicowanie. Nie jest
ono zbyt duze, ale przy poréwnaniu skrajnych kategorii wickowych dobrze
widoczne.

Tabela 2. Rozklad zmiennej ,,czestotliwos¢ spotykania sie ze znajomymi”
w podziale na grupy wiekowe

Kategoria Ponad
czestotliwo- Do 25 lat 26-35 lat 36-45lat  46-55 lat 55 lat Ogétem
sci

Rzadziej 22,8% 31,3% 36,2% 39,8% 39,8% 36,3%
Tak samo 52,8% 52,0% 52,2% 48,8% 48,3% 50,1%
Czesciej 24,4% 16,7% 11,6% 11,4% 11,9% 13,6%
Ogotem (n) 3790 4803 6142 12446 8694 35875

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie.

W identyczny niemal sposob zmienna ,,wiek” dziata w przypadku warun-
kowania jednego z elementow, ktory kazdemu pomaga budowac wtasna toz-
samos$¢. Sa to samookreslenia pozycjonujace jednostke w spoleczenstwie.
W zastosowanym kwestionariuszu respondenci mieli wybdr pomiedzy ,,0s0-
ba o ograniczonej sprawnosci w jakim$ zakresie” 1 ,,0soba niepelnosprawna”.
Pierwsze okreslenie w znacznie mniejszym stopniu niz drugie akcentuje, ne-
gatywnie postrzegang w spoleczenstwie, utomno$¢, dlatego tez pierwsze bylo
akceptowane znacznie cze$ciej niz drugie i to niezaleznie od wieku. Zalezny
od wieku jest natomiast (ryc. 2 oraz tab. 2) poziom akceptacji. Co ciekawe:
efektu tego wcale nie wzmacnia radykalizm okre$lenia stuzacego do klasyfi-
kacji wtasnych dysfunkcjonalnosci.

Zarowno w przypadku pierwszego, jak i drugiego wskaznika badani do 25.
roku zycia stanowia grupg o ok. 15% liczniejsza od kategorii os6b powyzej
55. roku zycia wsrdd odrzucajacych dane okreslenie. Zestawienie reszt stan-
daryzowanych pokazuje tendencj¢ ujawniajaca si¢ w przeciwstawieniu dwoch
skrajnych kategorii wiekowych jeszcze wyrazniej (ryc. 3).

Na ujawniong zalezno$¢ w najwigkszym stopniu wptywa fakt odrzucenia
okreslonych etykiet przez najmtodszych i nieodrzucenie ich przez naj-
starszych. Ponownie kategoria wieku 45 lat wydaje si¢ mie¢ kluczowe znacze-
nie z punktu widzenia rozktadu omawianej tendencji w catej zbiorowosci. Do
tej granicy wieku kategorie odrzucajace poszczegolne okreslenia sa nadrepre-
zentowane w stosunku do catej zbiorowosci, a akceptujace — niedoszacowane.
W kategoriach powyzej 45 lat obserwujemy tendencje odwrotna.
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Rycina 3. Poréwnanie wielkosci reszt standaryzowanych (o$ pionowa) z tabel
kontyngencji zestawiajacych ze sobg kategorie wieku (o$ pozioma) oraz
zgode lub brak zgody na konkretne okreslenia, ktérymi badani mogliby opisa¢
samych siebie (poszczegodlne stupki)

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie.

2.3.2. Wyksztatcenie

Wiele juz wiadomo na temat ograniczen, ktorych do§wiadczaja ludzie, re-
alizujac swoje Sciezki edukacyjne. W zwigzku z tym wiele rowniez wiadomo
na temat barier w ksztattowaniu indywidualnej pozycji spotecznej kazdej jed-
nostki. Wyksztatcenie ma tu istotne znaczenie. Panuje zgoda co do tego, ze
mieszkancy wsi maja pod tym wzgledem trudniej niz mieszkancy miast, ze na
tak zwanej $cianie wschodniej perspektywy w zakresie edukacji sa znacznie
gorsze niz w Polsce centralnej i na zachodzie kraju. Czy jednak czynniki te po-
glebiaja jedynie utrudnienia, z ktorymi borykaja si¢ osoby niepetnosprawne,
czy tez ukladaja si¢ wedlug jakiego$ innego wzoru? To, ze utrudnienia specy-
ficzne dla niepelnosprawnych wystepuja, jest oczywiste.

Z porownania struktury wyksztalcenia 0sob przez nas zbadanych z danymi
z proby ogolnopolskiej (ryc. 4)* wytaniaja si¢ ponaddziesigciopunktowe roz-

2 W celu uzyskania wiekszej przejrzystosci poszczegodlne kategorie wyksztatcenia zosta-
ly zrekodowane. I tak: kategoria ,,niskie” obejmuje brak wyksztalcenia, podstawowe niepet-
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nice w kategoriach wyksztatcenia niskiego (od braku wyksztalcenia podsta-
wowego do zasadniczego zawodowego) oraz wyksztatcenia wyzszego (obej-
mujacego studia licencjackie oraz nieukonczone wyzsze magisterskie). Jest to
roznica na niekorzy$¢ osob niepetnosprawnych (nadwyzka w kategoriach niz-
szych 1 niedoszacowanie w kategorii wyksztatcenia wyzszego). Zestawienie
stupkow na wykresie pokazuje poziom rozwarstwienia w obu tych strukturach
(roznice wielko$ci pomigdzy skrajnymi kategoriami). Wsrod osob niepetno-
sprawnych jest ono oczywiscie wigksze.

60,0 57,9

55,0
préba ogdlnopolska (PGSS 2008, n = 1293)

500 ® niepetnosprawni (n = 51 667)

450 44,5

40,0

35,0 34,3
32,3

30,0

25,0
21,3
20,0
15,0

9,8
10,0

5,0

0,0

niskie $rednie wyzsze

Rycina 4. Poréwnanie struktury wieku (w kategoriach, o$ pozioma) osob
niepetnosprawnych z préba ogolnopolska (PGSS 2008)

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie. Dane ogéinopolskie na pod-
stawie: B. Cichomski i in., 2009.

Zalezno$¢ struktury wyksztatcenia od wielko$ci miejscowosci zamiesz-
kania nie wyklucza jeszcze odmiennego oddzialywania tej zmiennej w obu
porownywanych populacjach. Jezeli te wzory bylyby inne, wowczas bedzie

ne, podstawowe, gimnazjalne oraz zasadnicze zawodowe; kategoria ,,$rednie”: $rednie ogoélne
i techniczne oraz policealne; kategoria ,,wyzsze”: studia licencjackie (lub nieukonczone magi-
sterskie) oraz studia magisterskie.
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mozna moéwic o naktadaniu si¢ barier wystepujacych w catym spoteczenstwie
na specyficzne bariery, ktore na swoich $ciezkach edukacyjnych spotykaja lu-
dzie niepelnosprawni.

Powiazanie wyksztatcenia z wielkos$cia miejscowosci zamieszkania (tab. 3)
ma we wspoltczesnym spoteczenstwie polskim charakter quasi-liniowy (wszak
jest to zmienna jako$ciowa, a nie ilosciowa) 1 wzglednie zrownowazony:
wzrostowi wielkos$ci miejscowosci zamieszkania towarzyszy zmniejszanie si¢
wzglednej (mierzonej w%) wielkosci frakceji osoéb z wyksztatceniem niskim
oraz zwigkszanie si¢ frakcji osob z wyksztatceniem wyzszym. Struktura kate-
gorii wyksztatcenia $redniego jest przy tym mniej wigcej wyréwnana.

Tabela 3. Rozklad zmiennej wyksztatcenie w podziale na kategorie wielkosci
miejscowosci zamieszkania uzyskany w badaniu PGSS 2008

Miasto od Miasto od Miasto

Kategoria wyksztatcenia Wies 10 do 50 50 do 250 ponad 250
tysiecy tysiecy tysiecy
Niskie 56,2% 46,1% 39,8% 26,0%
Srednie 31,2% 36,7% 37,2% 33,6%
Wysokie 12,6% 17,3% 23,0% 40,4%
Ogoétem (n) 452 330 261 250

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie Cichomski i in., 2009.

Wsrdd osob niepelnosprawnych, przy wyjsciowej, mniej korzystnej struk-
turze wyksztalcenia zostaje zachowany podstawowy rys zrdznicowania obser-
wowany w calym spoteczenstwie (tab. 4). Znowu mamy wigc do czynienia ze
spadkiem wzglednej wielkosci grup w strukturze wyksztatcenia niskiego wraz
ze wzrostem wielko$ci miejscowos$ci zamieszkania i z odwrotnym kierunkiem
w zakresie wyksztatcenia wyzszego.

Jednak przy glebszej analizie wida¢ dodatkowa specyfikg obrazu tego zrdz-
nicowania wsrdd osob niepetnosprawnych. Spadek i wzrost wielko$ci poszcze-
golnych kategorii wyksztalcenia wcale nie jest tak rownomierny, jak w catym
spoteczenstwie. Wydaje sig, ze kategorig znaczaca jest w tym wypadku kate-
goria miasta $redniego. Wyglada to tak, jakby dopiero pochodzenie z miasta
co najmniej duzego podwyzszato niepetnosprawnym szansg¢ na wyjscie poza
granice niskiego wyksztatcenia, ale jednoczesnie nie oznacza to zwigkszenia
szansy na zdobycie wyksztalcenia wyzszego. Niepelnosprawni zamieszkuja-
cy najwigksze osrodki sg zatem zaledwie w nieznacznym stopniu uprzywile-
jowani w stosunku do niepetnosprawnych z mniejszych osrodkéw. Jesli wige
najwicksze miasta stwarzaja niepelnosprawnym szansg¢ na poprawe swojego
wyksztalcenia, to chyba gtownie do poziomu $redniego. Ta bowiem katego-
ria jest dwukrotnie wigksza niz taka sama kategoria na wsi (przy — jak wspo-
mniano — wzglednie zrownowazonej strukturze w obrgbie $redniej kategorii
wyksztalcenia liczonej dla ogotu naszego spoteczenstwa).
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Negatywne wzmocnienie niepelnosprawnosci przez wielko$¢ osrodka ujaw-
nia si¢ najwyrazniej w zakresie mozliwos$ci zdobycia wyksztalcenia wyzsze-
go. Innymi stowy — najtrudniej jest zdoby¢ wyksztalcenie wyzsze osobom nie-
pelosprawnym pochodzacym ze wsi. Jest to wniosek intuicyjnie oczywisty,
chociaz tak jasna nie musi by¢ dyrektywa praktyczna, ktora z powyzszego fak-
tu wynika. Wielko$¢ srodkéw finansowych i naktadéw organizacyjnych po-
winna bowiem by¢ dostosowana nie tylko do liczby 0sob, jakich ten problem
dotyczy, lecz takze do ,,sity razenia” czynnikéw dyskryminacyjnych.

Tabela 4. Rozklad zmiennej ,,wyksztalcenie” w podziale na kategorie wielkosci
miejscowosci zamieszkania uzyskany w badaniu oséb niepetnosprawnych

Miasto od Miasto od Miasto

Kategoria wyksztatcenia Wies 10 do 50 50 do 200 ponad 250
tysiecy tysiecy tysiecy
Niskie 70,4% 57,0% 58,9% 40,1%
Srednie 23,9% 34,0% 31,4% 43,2%
Wysokie 5,7% 9,0% 9,7% 16,8%
Ogétem (n) 17 607 12 566 9 246 12248

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie.

Warto przy tej okazji wspomnie¢ o jednym istotnym elemencie, ktory rzad-
ko w tego typu badaniach jest uwzgledniany. Ot6z strukturalna charakterysty-
ka dokonywana w wymiarze poszczegolnych czynnikow potozenia spolecznego
odpowie z pewnoscia na pytania o charakter zbiorowosci, z jaka mamy do czy-
nienia, o wartosci parametrow stratyfikacyjnych, ktore ja charakteryzuja, i o ich
konsekwencje dla mozliwosci wdrazania r6znych programéw itp. Nie pozwoli
jednak zobrazowac aktualnego przebiegu okreslonych proceséw spotecznych.

W wypadku porownawczej charakterystyki struktur wyksztatcenia zmien-
na, ktéra powinnismy wzia¢ pod uwage, aby zobrazowac zasygnalizowany
wlasnie problem, jest omawiany wczesniej wiek. Struktura wyksztatcenia
obejmuje swoim zasi¢giem wszystkie osoby zaliczone w poczet populacji: te,
ktore si¢ jeszcze nie ucza, juz si¢ nie ucza, ktore si¢ ucza, a na koncu te, kto-
re robia to ponownie, na przyklad podnoszac swoje kwalifikacje albo uzupet-
niajac wyksztalcenie. Jesli mamy do czynienia ze zbiorowos$ciami starszymi,
to w obrgbie tych zbiorowosci ksztatty omawianych struktur nie ulegna rzecz
jasna zasadniczej zmianie.

Wyciaganie stad wniosku o uposledzeniu edukacyjnym oséb niepetno-
sprawnych pochodzacych ze wsi wobec 0sob niepelnosprawnych pochodza-
cych z wigkszych miejscowosci jest uprawnione. Czy jednak mozna w tym
wypadku mowi¢ o dyskryminacji? Albo o wyznaczaniu odrgbnych Sciezek
edukacyjnych dla ludzi zdrowych i 0s6b z ograniczeniami sprawnosci? Sprawa
wecale nie jest taka prosta, skoro rozklady zmiennej ,,typ szkoty” liczone dla
0sOb uczacych si¢ sa niemal identyczne w obu zbiorowos$ciach (tab. 5).
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Tabela 5. Rozktad zmiennej ,,typ szkoty” w probie ogélnopolskich badan PGSS
i w grupie oséb niepetnosprawnych

Grupa badanych oséb

Kategoria szkoty PGSS 2008 niepetnosprawnych
Zasadnicze zawodowe 7,6% 8,8%

Srednie ogdine 17,4% 21,5%

Srednie zawodowe 17,4% 15,5%
Pomaturalne 4,9% 6,7%

Wyzsze 52,8% 53,5%

Ogétem (n) 144 3244

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie. Dane ogéinopolskie na pod-
stawie: Cichomski i in., 2009.

Uwaga: obliczenia w obu zbiorach danych zostaty ograniczone do zakresu kategorii szkét poréwnywal-
nego w obydwu badaniach.

2.3.3. Sytuacja rodzinna

Niewatpliwe ostabienie pozycji spotecznej osdb niepetnosprawnych (oczy-
wiscie jesli traktowac je jako zbiorowos¢, a nie w kazdym indywidualnym
wypadku z osobna) oraz mniejsze, niz wérdd innych osob, szanse realizacji
zamierzen zyciowych kaza skierowaé uwage na problem wsparcia. Rodzina
wyznacza jeden z krggdw (poza kregiem instytucjonalnym, towarzyskim i spo-
tecznym), ktory moze udzielac tego wsparcia. Stad waga, jaka w wielu anali-
zach przywiazuje si¢ do jakosci relacji w rodzinie, oraz wyjscie w badaniach
poza zdroworozsadkowe zatozenie o jedynie pozytywnej formie oddziatywa-
nia tego kregu na osoby z dysfunkcjami zdrowotnymi (Kawczynska-Butrym,
1994). Z subiektywnych ocen dokonywanych przez niepetnosprawnych wyni-
ka, ze nie moze by¢ raczej mowy o jakiej$ generalnej dysfunkcjonalnos$ci w tym
zakresie. Krag wsparcia wyznaczony przez najblizsza (ale i dalsza) rodzing do-
minuje wzgledem wszystkich pozostatych kregow. Ponad 90% badanych osob
niepelnosprawnych wskazato wtasnie domownikéw i najblizsza rodzing jako
zrédto potencjalnej pomocy (dalsza rodzina jest do tej kategorii zaliczana przez
nieco mniejsza, ponad szes¢dziesigcioprocentowq grupe badanych).

Poza potencjalem wspomagania (w zakresie emocjonalnym, organizacyj-
nym, finansowym i w zakresie wielu zasobow spotecznych) musimy bra¢
pod uwage takze wymiar indywidualnego zycia osobistego. Czy ograniczenia
w sprawnosci powoduja, ze pewne formy zycia rodzinnego sa mniej dostgpne?
Czy osoby niepelnosprawne sa czgséciej samotne, maja mniej dzieci niz osoby
zdrowe? Stowem — czy strukturalny obraz zwiazkow, w jakich zyja nasi bada-
ni, odbiega od ,,przecigtnej krajowej”? Tak zapewne bedzie w niektorych kate-
goriach schorzen, tych wykluczajacych mozliwos¢ zatozenia wlasnej rodziny
i skazujacych cztowieka na funkcjonowanie samotne lub pozostawanie w ob-
rebie rodziny, w ktorej si¢ wychowali.
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Czynnik ten nie powoduje zroznicowania w obrgbie zbiorowosci rozumia-
nej jako catos¢. Jesli porownany ze soba rozktady zmiennej ,,stan cywilny”,
ktora opisuje charakter zwiazku, w jakim pozostaje jednostka, to stwierdzimy,
ze jest on wsrdd niepetnosprawnych niemal identyczny z tym, ktory daje sig

odtworzy¢ w badaniach ogolnopolskich (tab. 6).

Tabela 6. Rozklad zmiennej ,,stan cywilny” w prébie ogélnopolskich badan

PGSS i w grupie osob niepetnosprawnych

Kategoria stanu cywilnego PGSS 2008

Grupa badanych oséb
niepetnosprawnych

Zwigzek formalny 58,4%
62,4%

Zwiazek nieformalny 3,2%
Separacja 0,7% 1,1%
Rozwéd 4.1% 6,6%
Panna lub kawaler 22.,5% 25,5%
Wdowa lub wdowiec 10,3% 5,1%
Ogoétem (n) 1293 51238

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie. Dane ogéinopolskie na pod-

stawie: Cichomski i in., 2009.

To samo mozna stwierdzi¢, analizujac rozktad zmiennej ,,liczba dzieci”,
ktére pozostaja na utrzymaniu osoéb badanych. W obu zbiorowosciach gru-
pa wychowujaca dzieci si¢ga okoto polowy catosci. Ograniczajac analizg tyl-
ko do rodzin z dzie¢mi, stwierdzimy, ze ich struktury, pod tym wlasnie wzgle-

dem, sa znéw identyczne (tab. 7).

Tabela 7. Rozklad zmiennej ,,liczba dzieci” w prébie ogdlnopolskich badan
PGSS (pozostajacych we wspolnym gospodarstwie) i w grupie osob

niepetnosprawnych (na utrzymaniu)

Grupa badanych oséb

Liczba dzieci PGSS 2008 niepelosprawnych
Jedno 49,3% 49,9%

Dwoje 33,9% 33,4%

Troje 11,3% 11,0%

Czworo 3,6% 3,8%

Piecioro i wiecej 2,9% 2,9%

Ogétem (n) 635 18 671

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych w projekcie. Dane ogéinopolskie na pod-

stawie: Cichomski i in., 2009.

Zbiezno$¢ dwoch powyzszych wskaznikdéw to jeszcze nie powod, aby po-
rownywac rodziny osob niepetnosprawnych z przecigtnymi rodzinami polski-
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mi. Nie da si¢ bowiem z tak pobieznie zarysowanego obrazu wyciaga¢ wnio-
skow dotyczacych poszczegodlnych wymiarow funkcjonalnych. Rodziny os6b
cierpigcych na rozne schorzenia musza si¢ pod tym wzgledem rozni¢ od ro-
dzin 0s6b zdrowych. Ocena tej r6znicy nie musi by¢ weale jednoznaczna.

Niepelnosprawno$¢ w rodzinie oznacza zupeklie unikatowe wyzwania,
przed ktorymi staja jej cztonkowie, ale z drugiej strony to dodatkowy czynnik
potencjalnej integracji. Dotyczy to jednak w wigkszym stopniu funkcji opie-
kunczych i emocjonalnych, nie znajduje bowiem zastosowania w odniesieniu
do funkcji ekonomicznej. Rodziny obarczone niepetnosprawnos$cia jednego
z cztonkdw obciazone sa podwdjnie: dodatkowymi kosztami zwigzanymi mig-
dzy innymi z opieka medyczna (leczenie i rehabilitacja) nad osoba chorg oraz
ograniczeniem mozliwos$ci w zakresie pozyskiwania §rodkoéw na utrzymanie.
System opieki spotecznej, przynajmniej jak dotad, nie rekompensuje w cato-
$ci skutkéw tych ograniczen.

2.3.4. Subiektywna ocena sytuacji ekonomicznej

Sytuacja powyzsza znajduje swoje odzwierciedlenie w dokonywanej przez
niepetosprawnych, subiektywnej ocenie poziomu satysfakcji z sytuacji eko-
nomicznej wlasnej rodziny (ryc. 5) oraz uzasadnienie w strukturze zrodet do-
chodow (tab. 8).

B niezadowolenie z sytuacji ekonomicznej

zadowolenie z sytuacji ekonomicznej
B ocenaambiwalentna: czasem tak, czasem nie
Rycina 5. Ocena sytuacji ekonomicznej wtasnej rodziny dokonana przez osoby
niepetnosprawne (n = 40884)

Zrédto: Opracowanie wiasne, na podstawie danych zebranych w projekcie.
Uwaga: Pominieto braki danych i odpowiedzi ,nie wiem”.
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Niepelnosprawni stanowia zbiorowos¢, ktorej niespetna jedna trzecia to
osoby zadowolone z sytuacji ekonomicznej wlasnej rodziny. Mozemy wpraw-
dzie, manipulujac kategoria posrednia zawierajaca osoby, ktore czasami sa
zadowolone, a czasami nie, podnies¢ sztucznie warto$¢ tego wskaznika, nie
zmieni to jednak faktu, ze prawie potowa badanych pozostanie w grupie nie-
zadowolonych, ktora dominuje w catej badanej zbiorowosci.

Odwotanie si¢ do subiektywnej oceny sytuacji ekonomicznej, a nie do
obiektywnych wskaznikéw o finansowym charakterze (dochod dostepny, do-
chdd na osobe itp.), nie musi koniecznie podwaza¢ wiarygodnos$ci twierdze-
nia o ostabieniu efektywnosci ekonomicznej rodzin 0sob niepetnosprawnych.
Odwotanie si¢ do zarobkéw ma sens tylko wéwczas, gdy wezmie si¢ pod uwa-
ge bilans zawierajacy specyficzne wydatki ponoszone na leczenie i rehabilita-
cje. Wymagatoby to jednak osobnych badan nad budzetami gospodarstw do-
mowych rodzin z osobami niepelnosprawnymi.

2.3.5. Zrédta dochodu

Jesli uwzglednimy w tej analizie rowniez obiektywne dane dotyczace glow-
nego zrodta dochodu, wowczas uzyskamy obraz nieco bardziej skomplikowa-
ny. Pozwoli on dostrzec pewne zréznicowanie w obrgbie samej zbiorowosci
0s0b niepelnosprawnych, ktére wynika ze specyfiki poszczegdlnych katego-
rii niepetnosprawnosci.

Wsrod bardzo licznej, zawierajacej ponad 20 pozycji, listy mozliwych zro-
del, z jakich rodzina moze czerpa¢ dochody (tab. 8), na czolo wysuwaja si¢
trzy, ale dominuje tylko jedna — praca najemna na peten etat. Takie zrodto wy-
kazuje blisko potowa badanych gospodarstw (44,1%). Biorac pod uwagg, ze
to wlasnie pelnoetatowa praca jest, poza rolnictwem, gtdwnym czynnikiem
obnizajacym prawdopodobienstwo zagrozenia wykluczeniem spotecznym ze
wzgledow ekonomicznych, mozna stwierdzi¢, ze w zyciu badanych osob czyn-
niki ekskluzji z do$¢ duzym prawdopodobienstwem nawarstwiaja sig. Dzieje
si¢ tak tym bardziej dlatego, ze wsrdd wyodrgbnionych przez nas podkategorii
niepetnej sprawnosci zauwazamy, niewielkie wprawdzie, ale jednak, niedore-
prezentowanie gospodarstw deklarujacych to wtasnie zrodto utrzymania jako
zrodto glowne (37,2% wsrod rzadko wystgpujacej niepetnosprawno$ci wobec
44.2% wsrod czgsto wystepujacej oraz 37,2% w grupie sprzgzonych niepet-
nosprawnosci wobec 49,7% w grupie przeciwstawnej).

Takie zroznicowanie daje si¢ zauwazy¢ rowniez w obrgbie kategorii, ktora
W pewnym sensie jest zaprzeczeniem pracy petnoetatowej, czyli w kategorii
gospodarstw czerpiacych dochody glownie z renty wynikajacej z niezdolno-
$ci do pracy. Kategoria ta nie jest juz tak powszechna w badanej zbiorowosci,
gdyz deklaruje ja nieco wigcej niz 15% osob, tym niemniej widac tu odwroce-
nie tendencji obecnej w gospodarstwach bazujacych na pracy etatowej: frak-
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cje respondentow z rzadko wystgpujaca 1 sprzezona niepelnosprawnoscia sa
o kilka punktow wigksze niz w grupach przeciwstawnych.

Tabela 8. Rozklad zmiennej ,,gléwne zrédto dochodu” w gospodarstwie
domowym osoby niepelnosprawnej w podziale na grupy niepetnosprawnosci

Czesto Rzadko
stepujaca wystepujaca Brak Obecnos¢ Cata

Kategoria zrédta dochodu wy epuia _y epuia L . . zbioro-

niepetno-  niepetno-  sprzezenia sprzezenia Wosé

sprawnos¢ sprawnosc¢
Praca najemna na peten etat 44,2% 37,2% 49,7% 37,2% 44,1%
Praca najemna na pét etatu 1,7% 2,4% 1,7% 1,7% 1,7%
lub na niepetny etat
Praca najemna dorywcza 2,1% 1,3% 1,9% 21% 2,0%
Uzytkowanie gospodarstwa 3,8% 2,1% 4,1% 3,4% 3,8%
rolnego lub dochody z gospo-
darstwa rolnego
Wiasna dziatalno$¢ gospodar-  3,8% 3,7% 4,2% 3,4% 3,8%
cza niezwigzana z rolnictwem
Razem 55,6% 46,7% 61,6% 47,8% 55,4%
Renta z tytutu niezdolnosci do  16,0% 23,5% 13,8% 18,9% 16,1%
pracy
Renta z tytutu niezdolnoscido  1,2% 1,3% 1,0% 1,6% 1,2%
pracy w gospodarstwie rolnym
Renta socjalna 2,4% 3,9% 2,1% 2,8% 2,4%
Renta rodzinna 1,4% 2,4% 1,2% 1,8% 1,5%
Zasitki z pomocy spotecznej 1,8% 1,6% 1,4% 2,3% 1,8%
Inne zrédta’ 2,8% 2,8% 2,6% 3,1% 2,8%
Razem 25,6% 35,5% 22,1% 30,5% 25,8%
Emerytura 14,3% 13,5% 11,9% 17,1% 14,2%
Nie wiadomo (trudno powie- 4,5% 4,3% 4,3% 4,7% 4,5%
dzie¢)
Ogotem (n) 48 727 1410 27 257 22 112 49 369

Zrédto: opracowanie Pawta Trojanowskiego na podstawie danych zebranych w projekcie.

Uwaga: Pominigto braki danych oraz odmowy udzielenia odpowiedzi.

' W kategorii tej umiescilismy kilka zrédet, ktérych czesto$¢ wystepowania jest mniejsza niz 1% (tak
w badanej prébie, jak i we wszystkich wyodrebnionych kategoriach niepetnosprawnosci). Sa to: zasitek
dla bezrobotnych, zasitek macierzynski, inne zasitki otrzymywane od organizacji i instytucji, pomoc fi-
nansowa ze strony rodziny, pomoc finansowa otrzymywana ze strony oséb prywatnych spoza rodziny,
$rodki z UE, kredyty i pozyczki, dochody z wynajmu, lokaty bankowe i inwestycje gietdowe oraz inne
nieskategoryzowane zrodta.

W przypadku emerytury jako gtownego zrodta dochodu, zwiazek ten ujaw-
nia si¢ tylko w odniesieniu do niepelnosprawnos$ci sprz¢zonych, zapewne
w zwiazku z zauwazong wczesniej réznica w zakresie $redniego wieku repre-
zentantow tych kategorii.
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Agregujac powyzsze dane w inny jeszcze sposob, uzyskujemy obraz struk-
tury, w ktorej ponad dwie trzecie gospodarstw domowych wskazuje jako
swoje glowne zrodto utrzymania prace lub emeryture. Reszta gospodarstw
domowych to natomiast gospodarstwa w najwigkszym stopniu zagrozone wy-
kluczeniem ekonomicznym — utrzymuja si¢ bowiem glownie z jednej z form
systemu pomocy spotecznej i opieki socjalnej.

Kwestia gtdéwnego zrodta dochodu rodziny osoby niepetnosprawnej pozwa-
la, przynajmniej w sposob posredni, postawi¢ problem pozycji, jaka w swojej
rodzinie ta osoba zajmuje. Rozbieznos¢ pomigdzy warto$ciami powyzszych
wskaznikéw a wskaznikami opisujacymi gtéwne zroédto dochodu nie rodzi-
ny, ale bezposrednio osoby niepetnosprawnej, pokazuje zalezno$¢ raczej jed-
nokierunkowa. Osoby niepelnosprawne sg uzaleznione od rodziny. Stereotyp
chorej babci, na ktorej rente czeka bezrobotny wnuczek, pozostaje na margi-
nesie calej zbiorowosci.

Jak wykazuja bowiem analizy dokonane dla wcze$niejszego nieco okresu
(1998-2002), zaledwie dla 8% niepetnosprawnych gtéwnym zrodtem ich do-
chodu indywidualnego byta praca. W jeszcze mniejszym stopniu moze to wigc
stanowi¢ gtdwne zrédto dochodéw rodziny. Zwiazek powyzszy wyglada ina-
czej w odniesieniu do wykazanych juz 15% rodzin osob niepetnosprawnych,
dla ktorych glownym zroédtem dochodu jest renta. Mozna przypuszczac, ze
jest to pigtnastoprocentowy margines absolutnego, bezwarunkowego zagroze-
nia marginalizacja i wykluczeniem ekonomicznym. W grupie tej dominowac
moga rodziny, ktore poza §wiadczeniami pomocowymi nie dysponuja innymi
dochodami. Swiadczy o tym posrednio fakt, ze gtéwne zrodta dochodu osobi-
stego dla ponad 80% o0s6b niepelnosprawnych miaty charakter niezarobkowy:
emerytura, renta, inne (Kotaczek, 20006).

2.3.6. Subiektywny a obiektywny wymiar oceny sytuacji ekonomicznej

Wracajac do subiektywnej oceny sytuacji ekonomicznej rodziny: jesli
uwzglednimy poszczegdlne kategorie dochodu gospodarstwa deklarowa-
ne jako glowne, uzyskamy bardziej zro6znicowany obraz struktury tych ocen.
Wielkosci frakcji ujawniajacych ambiwalencje w ocenie sytuacji finansowej,
z pewnymi wyjatkami (zasitek dla bezrobotnych oraz inne zasitki z pomocy
spotecznej, a takze innych organizacji i instytucji — kilkanascie procent, za-
sitek macierzynski — 50%) oraz z pominigciem kategorii o matej liczebnosci
(kilkanascie przypadkow), oscyluja wokot 30% catosci danej kategorii gtow-
nego zrodla dochodu. Dlatego tez modyfikacje poziomu zadowolenia, kto-
ra miataby wynika¢ z gtéwnego zrodta dochodu jako zmiennej niezaleznej,
stwierdzimy po przesunig¢ciach w obrgbie dwoch przeciwstawnych kategorii
oceny sytuacji finansowe;j. I tak:
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1) Najbardziej pozytywny wplyw na poprawe oceny kondycji finansowej go-
spodarstwa ma czerpanie dochodu z wtlasnej, pozarolniczej dziatalnos$ci
gospodarczej (57,1% zadowolonych wobec 14,4% niezadowolonych).

2) Druga i ostatnig kategoria dochodu glownego, ktora pozwala osiagnac¢ nad-
wyzke wielkos$ci grupy zadowolonej nad niezadowolona, jest praca najem-
na na pefen etat poza rolnictwem (35,4% do 29,7%).

3) Wszystkie pozostate kategorie nie odbiegaja od profilu przecigtnego badz
tez wiaza si¢ z poglebieniem niezadowolenia z sytuacji finansowej rodzi-
ny. Dotyczy to w szczegdlnosci takich kategorii dochodu gltéwnego, jak:
inne zasitki otrzymywane od organizacji i instytucji (70,2% niezadowolo-
nych wobec 12,3% zadowolonych), wszystkie rodzaje rent (ok. 60% nie-
zadowolonych wobec ok. 15% zadowolonych), najemna praca dorywcza
(59% wobec 15,3%) oraz praca na poét etatu i emerytura (ok. 40% wobec
ok. 25%).

4) W podgrupach 0s6b z rzadko wystepujaca i sprzezona niepetnosprawno-
$cia widoczna jest ta sama tendencja, ktéra stwierdziliSmy bez uwzgled-
niania gtéwnego zrodta dochodu. Wziawszy pod uwage t¢ zmienng ob-
serwujemy lekkie wzmocnienie dziatania tych zrdédet, ktore w populacji
generalnej oddziatywaja negatywnie na zadowolenie z sytuacji finansowe;j
oraz ostabiaja te, ktore miaty wptyw pozytywny. Zawsze jednak rdznice sa
niewielkie — najwyzej dziesigciopunktowe.

Nie da sig oceni¢ w sposob jednoznaczny tych mechanizmoéw, ktoére po-
srednio, poprzez poprawe potozenia materialnego rodziny osoby niepetno-
sprawnej, moglyby wptyna¢ na subiektywna oceng satysfakcji finansowe;j.
Mozna powiedzie¢, ze kazdy z tych instrumentoéw dziata na badang zbioro-
wo$¢ podobnie. Podnosi wskazniki niezadowolenia przynajmniej nieznacz-
nie. Mowimy tu o takich $wiadczeniach, jak: pomoc z zewnatrz w formie
ustug (np. opiekun, transport, dowo6z, pomoc w réznych sprawach), renty, inne
niz rentowe $wiadczenia uzyskiwane przez niepelnosprawnych od panstwa.
Wszystkie one powoduja wzrost wielkosci grupy niezadowolonych z sytuacji
finansowej do ponad potowy kategorii otrzymujacej dane §wiadczenie.

To oczywiScie nie powdd, aby ustala¢ zwiazek przyczynowy pomigdzy
otrzymywaniem $wiadczenia a poziomem niezadowolenia z sytuacji finanso-
wej. Zaleznos¢, jesli jest, ma zupelnie inny charakter. Pomoc taka udzielana
jest bowiem tym rodzinom, ktore zasadniczo sq w najgorszym potozeniu ma-
terialnym — i tym wlasnie potozeniem nalezaloby ttumaczy¢ subiektywne po-
strzeganie wlasnej sytuacji finansowej. Swiadczenie, jesli jest, moze byé co
najwyzej niewystarczajgce i w tym sensie ma prawo poglebia¢ wezesniejsze
niezadowolenie, wprost proporcjonalnie zreszta do roszczen i oczekiwan wo-
bec agend panstwowych i podmiotow zewngtrznych, ze zniweluja trudnosci
finansowe 0séb niepetnosprawnych.

Whioski z analizy sytuacji ekonomicznej rodzin badanych przez nas oso6b
niepelnosprawnych sa ograniczone charakterem danych empirycznych, na kto-
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rych bazujemy. Oparcie si¢ na subiektywnie wyrazanym zadowoleniu i czg-
sciowej jedynie ich obiektywizacji, mozliwej dzigki uwzglednieniu glownego
zrodta dochodu, nie daje podstaw do odpowiedzi na pytanie, czy ocena bada-
nych jest uzasadniona i w jakim stopniu. Jest to problem, poniewaz z oceny tej
wynika dosy¢ wysoki poziom deprywacji i zagrozenia marginalizacja.

Posredniego uzasadnienia dla powyzszych opinii moze nam dostarczy¢ pro-
ba poréwnania tego obrazu z obrazem powiazan pomigdzy wysokoscia do-
chodow a ocena sytuacji materialnej z jednej strony oraz ocena zadowolenia
z zycia—z drugiej. J. Koralewicz i K. Zagorski, omawiajac dynamike zadowo-
lenia Polakow z ich dochodéw po zmianie systemowej (Koralewicz, Zagorski,
2009), powoluja si¢ na stwierdzona przez Seligmana (2002; za: Koralewicz,
Zagorski, 2009) kowariancj¢ pomigdzy generalnym poziomem zadowolenia
z zycia a generalnym poziomem zadowolenia ze swojej aktualnej sytuacji ma-
terialne;j.

Problem, ktory przy tej okazji si¢ pojawia, dotyczy dochodow i ich powia-
zania ze wspomnianym wspotwystepowaniem. Wnioski sa bardzo jasne. Po
pierwsze: wskazniki zadowolenia z zycia sa zawsze wyzsze niz wskazniki za-
dowolenia z sytuacji materialnej. Po drugie: wartosci obu wskaznikow rosna
bardzo dynamicznie, ale tylko do pewnego poziomu dochodéw, po ktorego
przekroczeniu sg niemal niezmienne. Po trzecie: najwigksza, prawie dwuipot-
krotna przewaga wartosci wskaznika zadowolenia z zycia nad wskaznikiem
zadowolenia z sytuacji materialnej wystepuje w kategorii najnizszych docho-
dow. Wzrost na skali kategorii dochodow sukcesywnie tg roznicg zmniejsza.

Wracajac w tym miejscu do naszego problemu: frakcje osob wyrazajacych
zadowolenie z zycia oraz sytuacji materialnej sa, jako wskazniki, zapewne
mniej doktadne niz odpowiednie indeksy bazujace jednoczesnie na wielu
zmiennych. Niemniej zastanawiajgca jest zbiezno$¢, jaka zaobserwowalismy
w naszych badaniach — ot6z frakcja osob zadowolonych z zycia (oceniaja-
cych je jako: ,,zdecydowanie szczesliwe”, ,,szczesliwe” i ,,raczej szczgsliwe”)
jest ponaddwukrotnie wigksza niz frakcja os6b zadowolonych z sytuacji ma-
terialnej (,,bardzo zadowolonych” lub ,,zadowolonych”). Jesli to porownanie
jest uzasadnione, §wiadczy to o duzych trudnosciach materialnych, ktorych
obiektywnym wyznacznikiem jest niski dochéd (potaczony w przypadku ba-
danej przez nas zbiorowosci z dodatkowymi wydatkami wynikajacymi z nie-
petosprawnosci jednego z cztonkow rodziny). Wydaje sig, ze taka interpre-
tacja jest uzasadniona, gdyz nie ma powodu, aby osoby niepetnosprawne byty
szczesliwsze niz osoby sprawne. Istnieja natomiast powody w ich sytuacji do
gorszej oceny materialnych warunkow ich bytu.
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2.4. Podsumowanie

Analizy zaprezentowane w tym rozdziale maja, w pewnym sensie, charakter
przyczynkarski. Nie da si¢ bowiem na tak niewielu stronach omowi¢ wszyst-
kich aspektow potozenia spotecznego badanej zbiorowosci, tym bardziej ze
charakterystyka ta, zgodnie z przyjeta wezesniej teza, powinna uwzgledniac
oba komplementarne konteksty: specyficzny, wtasciwy cztonkom tej zbioro-
wosci jako osobom z ograniczeniami zdrowotnymi, oraz 0ogo6lny, ktory pozwa-
la je charakteryzowac jako jednostki zaliczane do wspotczesnego spoteczen-
stwa polskiego. Taki wtasnie sposob stawiania problemu otwiera przed nami
trzecie, znacznie trudniejsze pod wzgledem analitycznym, zagadnienie: pro-
blem relacji pomigdzy kontekstem specyficznym i ogbélnym?.

Zalozenie przyjgte w tym opracowaniu jest — mozna powiedzie¢ — minima-
listyczne. Podj¢to tu bowiem probe przedstawienia pewnego sposobu patrze-
nia na zbiorowo$¢ 0séb z ograniczeniami sprawnosci. Zmierza ona tego, aby
osoby, ktorych ograniczenia sa znane i oczywiste, zobaczy¢ jako zbiorowos$¢
w sensie tradycyjnym, jako ludzi, ktorzy podlegaja okreslonym procesom tyl-
ko i wytacznie dlatego, ze zyja w takim, a nie innym spoteczenstwie. W spo-
leczenstwie, w ktorym dziataja okreslone mechanizmy selekcyjne.

Dostrzec wigc mozna oddziatywanie specyficznych czynnikow marginali-
zacji, ktore wynikaja z niepelnosprawnosci (bez wzgledu na to, jak bedziemy
rozumie¢ genezg samego zjawiska), czynnikow ogolnych, ktérym podlegamy
wszyscy jako cztonkowie okre§lonej zbiorowosci, oraz ich wzajemnych rela-
cji, polegajacych na wzmacnianiu dziatania jednych przez drugie, cho¢ nie za-
wsze wedlug tego samego wzoru.
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Rozdziat 3

Diagnoza sytuacji psychospotecznej osob
niepetnosprawnych w gospodarstwach
indywidualnych

Pawrer WoLSKI

3.1. Wprowadzenie

Wyznacznikami sytuacji psychospotecznej moga by¢ rézne czynniki socjo-
demograficzne, aktywnos$¢ w lokalnej spotecznosci, sytuacja rodzinna i oso-
bista. Szczegodlne znaczenie ma indywidualna aktywno$¢ przejawiajaca sig
w dziatalnoS$ci spotecznej, zawodowej, w realizacji zainteresowan i celow zy-
ciowych, wptywajaca na jako$¢ funkcjonowania i samooceng. W przypadku
0s0b z ograniczeniami sprawnosci dodatkowym czynnikiem jest stan zdrowia
1 wigzace si¢ z nim ograniczenia i mozliwosci (Lukowski, 2007).

W analizie sytuacji psychospotecznej 0sob z rzadko wystgpujacymi i sprze-
zonymi ograniczeniami sprawnosci — na tle calej badanej grupy osob niepetno-
sprawnych — waznym zadaniem jest diagnoza i opis istotnych réznic w funk-
cjonowaniu obu tych grup oséb niepetnosprawnych. Zatozeniem wstgpnym
jest hipoteza, ze osoby z rzadko wystepujacymi i sprz¢zonymi ograniczenia-
mi sprawnosci w sposob istotny réznia si¢ od 0soéb z czgsto wystepujacymi
ograniczeniami sprawnos$ci. Réznice te moga wynika¢ z dodatkowych barier,
obecnych w wigkszos$ci sfer zycia, w szczegolnosci w dostepie do profesjonal-
nej pomocy medycznej i rehabilitacji, aktywizacji zawodowej i rynku pracy,
ale takze z barier mentalnych, jak niska §wiadomos$¢ zdrowotna czy prawna
oraz niski poziom wiedzy. Wymienione bariery moga z kolei wynika¢ z braku
specjalistycznego przygotowania profesjonalistow, w tym z braku najnowszej
wiedzy o chorobach, leczeniu, rehabilitacji i metodach wsparcia (Kowalik,
2007) oraz z braku projektow aktywizacji zawodowej opracowywanych sto-
sownie do potrzeb obu tych specyficznych grup oséb niepetnosprawnych
(Wolski, 2010). Roznice te moga rowniez wynikac ze specyficznych, indywi-
dualnych cech temperamentu (Strelau, 2006) oraz dysonansu migdzy mozli-
wosciami w sytuacji ograniczenia sprawnosci, poczuciem nowego Ja oraz wy-
maganiami i oczekiwaniami spoleczenstwa (Pinder, 1995).

Inna jest sytuacja psychospoleczna osob aktywnych zawodowo lub beda-
cych w trakcie procesu poszukiwania pracy i 0séb biernych zawodowo, niepo-
szukujacych zatrudnienia. Na poziomie emocjonalnym podejmowanie aktyw-
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nosci zawodowej znacznie podnosi zadowolenie z zycia, wplywa na poprawe
nastroju. Ksztattuje i wzmacnia takie cechy osobowosci, jak otwarto$¢ na do-
$wiadczenia, sumiennos¢, cierpliwo$¢ i kompromisowosé. Na poziomie mo-
tywacyjnym — podwyzsza poziom aspiracji poprzez wzmocnienie poczucia
sprawstwa i odpowiedzialnos$ci za wykonanie zadan. Osoba aktywna zawodo-
wo staje si¢ rowniez bardziej wytrzymata i sktonna do podejmowania wigk-
szego wysitku. Jednoczes$nie samo wykonywanie pracy w srodowisku innych
0s0Ob znacznie stymuluje rozwdj osobisty, spoteczny i zawodowy (Brzezinska,
Piotrowski, 2008a) w wielu obszarach.

Liczne badania naukowe pokazuja korzysci ptynace z podejmowania za-
trudnienia, a mimo to aktywnos$¢ zawodowa 0sob niepelnosprawnych od wie-
lu lat pozostaje w Polsce na niezmiennie niskim poziomie (por. np. Ostrowska,
Sikorska, Gaciarz, 2001; Burzynski, 2007; Lukowski, 2007). Jaka jest przy-
czyna takiego stanu rzeczy? Jak opisa¢ najwigksze bariery do przezwycigze-
nia typu ,,nie umiem”, ,,nie mogg” czy ,,hie cheg”?

3.2. Problem

Jako gtowny problem odnoszacy si¢ do opisu sytuacji psychospotecz-
nej 0sob niepelnosprawnych zostat wybrany obszar aktywnosci zawodowe;.
Podejmowanie zatrudnienia przez osoby niepelnosprawne utrudnione jest
przez wiele czynnikow ryzyka (Brzezinska, Kaczan, Piotrowski, Rycielski,
2008). Czynniki te zostaty w cytowanej pracy podzielone na trzy grupy do-
tyczace: (1) kompetencji osobistych, (2) kapitalu spotecznego i wychowa-
nia oraz (3) charakterystyk socjodemograficznych i wynikajacych z niepet-
nosprawnosci.

Uwzgledniajac je wszystkie, aktywnos¢ zawodowa 0sob niepetnospraw-
nych mozna rozpatrywac na najbardziej ogélnym poziomie w kategoriach mo-
tywacji 1 gotowos$ci do podjgcia pracy, opisujac je na trzech ptaszczyznach:
Lumiem”, ,mogg” i,,chce”. W perspektywie osobistej mozna je opisa¢ naste-
pujaco:

o aspekt kompetencyjny: ,,umiem” = mam odpowiednie przygotowanie teoretyczne
i praktyczne do wykonywania okreslonych czynnosci, do podjecia obowigzkéw zawodo-
wych, do wykonywania danego zawodu;

o aspekt gotowosci instrumentalnej: ,,moge” = jestem w stanie fizycznie i psychicznie
podofa¢ wyznaczonym zadaniom oraz nie mam przeciwwskazan zdrowotnych czy tez
prawnych do wykonywania tychze zadan; jest popyt na moje kompetencje;

o aspekt gotowosci emocjonalno-motywacyjnej: ,,chce” = wykazuje postawe otwartg
na nowe doswiadczenia i wykorzystanie wtasnych umiejetnosci w praktyce, widze korzy-
Sci finansowe i pozafinansowe z wykonywania pracy.
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Rycina 1. Kompetencje a podjecie pracy
Zrédto: opracowanie wiasne.

U o0s6b niepelnosprawnych bariery moga wystepowaé na kazdej z tych
plaszczyzn. Niski poziom wyksztatcenia lub utrata kompetencji w wyni-
ku niepelnosprawnosci uszkadzaja i obnizaja poziom umiejetnos$ci niezbed-
nych do wykonywania zawodu. Z drugiej strony bariery zwigzane z brakiem
miejsc pracy, niedostosowaniem stanowisk pracy i sama niechgcia pracodaw-
cow do zatrudniania os6b niepetnosprawnych obnizaja mozliwoS$ci podjecia
pracy (Kowalik, 2007). Wreszcie brak akceptacji swojej sytuacji albo akcepta-
cja pozorna, tzw. neurotyczna (Wolski, 2008), zwiazana z uznaniem siebie za
innego, gorszego, odmiennego moze skutkowaé¢ wycofaniem si¢ z aktywne-
go wykonywania zawodu i1 kontaktéw spotecznych. Osoby te czgsto wykazu-
ja postawe roszczeniowa w stosunku do spoteczenstwa i staraja si¢ w sposob
kompensacyjny wykorzystywa¢ mozliwosci oferowanego im wsparcia finan-
sowego 1 pozafinansowego (Ostrowska, 2003), co powoduje obnizenie che-
ci do podjecia pracy.

Che¢ podjecia pracy czgsto zdeterminowana jest czynnikiem finansowym.
W sytuacji braku srodkow finansowych uruchamia si¢ szereg dziatan maja-
cych na celu podjecie pracy. Wartosci dodane, w postaci poszerzenia kontak-
tow spolecznych, samorealizacji, potrzeby docenienia i szacunku, staja si¢
wtedy warto$ciami drugorzednymi. W przypadku osob niepetnosprawnych
czynnik finansowy moze by¢ jednak niewystarczajacy do podjecia zatrudnie-
nia. Swiadczenia rentowe zapewniaja bowiem minimalne $rodki finansowe
konieczne do codziennej egzystencji. Podstawowa korzyscia z pobierania ren-
ty jest jednak takze stabilizacja — poczucie bezpieczenstwa na czesto bardzo
niskim, ale jednak statym, przewidywalnym poziomie.

Do statych, niejako nalezacych si¢ i niewymagajacych aktywnosci docho-
dow przyzwyczajaja si¢ zardOwno osoba niepetnosprawna, jak i jej najblizsze
otoczenie. Dodatkowo, cztonkowie rodziny cze¢sto wzmacniaja biernos¢ i sta-
bilizacj¢ pozbawiona ryzyka, traktujac je jako adekwatne do spostrzeganych
przez siebie mozliwo$ci osoby niepetnosprawnej (Brzezinska, Piotrowski,
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2008a). Ryzykiem w tym przypadku jest podjgcie jakiegokolwiek zatrudnie-
nia, narusza ono bowiem u podstaw caty ten uklad wzajemnych oczekiwan
i roszczen.

Obawa przed utrata $wiadczen rentowych pojawia si¢ niezaleznie od po-
tencjalnie osiagalnego dochodu. Wysoko$¢ wynagrodzenia osoby niepetno-
sprawnej nie powodujaca zmniejszenia renty wynosi brutto 70% przecigtne-
g0 miesigcznego wynagrodzenia za poprzedni kwartat kalendarzowy. Dopiero
przekroczenie tego progu zarobkow powoduje zmniejszenie renty z tytutu nie-
zdolnosci do pracy i renty rodzinnej — o kwotg przekroczenia lub o kwotg
maksymalna, jesli przekroczenie jest wyzsze od kwoty maksymalnej. Z ko-
lei dopiero przekroczenie progu 130% przecigtnego wynagrodzenia powodu-
je zawieszenie renty. W przypadku renty socjalnej ten prog wynosi 30% prze-
cigtnego miesigcznego wynagrodzenia za poprzedni kwartat kalendarzowy.
Istnieje wigc realna mozliwo$¢ pobierania renty oraz wykonywania pracy, co
podnosi dochéd gospodarstwa domowego oraz, co rownie istotne, uaktywnia
osobg niepelnosprawna na rynku pracy.

Niestety, bariera mentalna oraz negatywny wptyw oséb najblizszych by-
waja silniejsze. Lek przed zachwianiem osiagnigtego status quo, przed ewen-
tualnym ponownym stawieniem si¢ na komisj¢ orzecznicza czy nawet sama
konieczno$¢ ponownego kontaktu z ZUS-em wplywaja na decyzje o niepode;j-
mowaniu zatrudnienia.

Samo podjgcie pracy moze by¢ traktowane jako ryzyko utraty stabilizacji.
Przez prace stabilng rozumie si¢ pracg na umoweg na czas nieokreslony, o ja-
snym zakresie obowiazkow, wykonywana najlepiej u panstwowego pracodaw-
cy. Stabilno$¢ na rynku pracy to jednak przede wszystkim kompetencje, ciagly
rozwdj 1 specjalizacja w kierunku rozwijajacej si¢ gospodarki. Takie widzenie
siebie na rynku pracy daje pewnos$¢ zatrudnienia nawet w tak dramatycznych
sytuacjach, jak likwidacja zaktadu pracy czy dalsza utrata sprawnosci.

Bariery wptywajace na brak dostgpnosci do rynku pracy mozemy podzieli¢
na psychologiczne (niska samoocena i motywacja, zaburzone poczucie bez-
pieczenstwa), spoteczne (brak wsparcia, stereotypowe postawy spoteczne,
utrudniona komunikacja, nieadekwatne do potrzeb ustawodawstwo) i struktu-
ralne (braki informacyjne, architektura, infrastruktura) (Brzezinska, Wozniak,
Maj, 2007). Cata konstelacja potaczonych ze soba barier wptywa na wszyst-
kie sktadniki motywacyjne wazne w procesie podejmowania decyzji o podje-
ciu pracy. Jesli bowiem w wyniku utraty sprawnos$ci zostaly rowniez utracone
umiejetnosci niezbedne do wykonywania zawodu, bariera staje si¢ brak kom-
petencji osobistych oraz spostrzegany brak popytu na pozostate umiejetnosci.
Osoba niepetnosprawna znajduje si¢ w sytuacji okreslonej jako ,,nie umiem
1 nie mogg”, a wigc ,,nie jestem gotowy do podjecia pracy”. Paradoksalnie,
moze by¢ to stan usprawiedliwiajacy zaprzestanie dziatan i bierno$¢ zawodo-
wa, uprawniajacy do korzystania ze Swiadczen rentowych. Moze si¢ tu poja-
wi¢ nawet deklaratywna che¢ zmiany i podjecia pracy, ale w obliczu tylu roz-
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nych barier bierno$¢ moze znalez¢ aprobatg spoteczna. W naszych badaniach
nie mogli$my pomina¢ tej kwestii, dlatego pytaliSmy respondentow zaréwno
o gotowos$¢ do podjecia pracy, jak i o che¢ podjecia pracy.

Obraz sytuacji 0s6b niepelnosprawnych w aspekcie motywacji do podejmo-
wania zatrudnienia, wytaniajacy si¢ z badan, okazat si¢ jednak zupehie inny
od zaktadanego.

3.3. Metoda

W badaniu wzigly udziatl osoby niepetnosprawne z niepetnosprawnoscia
czesto wystepujaca (ONP), rzadko wystepujaca (ONR) i1 sprz¢zong (ONS).
Dodatkowym podziatem wynikajacym z informacji uzyskanych w trakcie
badania bylo rozréznienie 0sob z aktualnym orzeczeniem o niepelnospraw-
nosci i tych, ktére nie maja w momencie badania orzeczonego stopnia nie-
petosprawnosci (Sijko, 2010). W rezultacie dokonanego uszczegdtowienia,
uwzgledniajacego réwniez niepetnosprawnos$¢ prawna i biologiczna (Sijko,
2010)", powstato osiem grup porownawczych:

1) osoby posiadajace orzeczenie o niepelnosprawnosci, dotknigte rzadko wy-
stgpujaca i sprzezona niepetnosprawnoscia (niepelnosprawnos¢ prawna,
sprzezona, rzadka);

2) osoby posiadajace orzeczenie o niepetnosprawnosci, dotknigte czgsto wy-
stepujaca, lecz sprz¢zona niepetnosprawnoscia (niepetnosprawnos¢ praw-
na, sprz¢zona, czgsta);

3) osoby posiadajace orzeczenie o niepetnosprawnosci, dotknigte rzadko wy-
stepujaca niepelnosprawnoscia (niepetnosprawnos¢ prawna, rzadka, brak
sprzgzenia);

4) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepelnosprawnosci, dotknigte rzadko
wystepujaca i do tego sprzgzona niepelnosprawnoscia (niepetnosprawnosé
biologiczna, sprz¢zona, rzadka);

5) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepetnosprawnosci, dotknigte rzadko
wystepujaca niepetnosprawnoscia (niepetnosprawnos¢ biologiczna, rzad-
ka, brak sprzg¢zenia);

6) osoby posiadajace orzeczenie o niepetnosprawnosci, dotknigte czgsto wy-
stgpujaca niepetnosprawnoscia (niepetnosprawno$¢ prawna, czgsta, brak
sprzgzenia);

7) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepelnosprawnosci, dotknigte czgsto
wystepujaca, lecz sprz¢zona niepetnosprawnoscia (niepelnosprawnos¢ bio-
logiczna, sprzg¢zona, czgsta);

! Rozdziat 1 autorstwa Kamila Sijko Kategorie wyodrebniania 0sob z rzadkimi i sprzezony-
mi ograniczeniami sprawnosci w tym tomie.
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8) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepetnosprawnosci, dotknigte czgsto
wystepujaca niepelnosprawnoscia (niepelnosprawnos¢ biologiczna, czgsta,
brak sprzezenia).

Tego rodzaju charakterystyka poszczegolnych grup data mozliwo$¢ szcze-
gb6lowej analizy migdzygrupowej uwzgledniajacej az osiem grup osob nie-
pelosprawnych. Podziat ten ujety zostat we wszystkich dalszych analizach
sytuacji psychospotecznej 0sob niepelnosprawnych w gospodarstwach indy-
widualnych.

Sposréd wielu czynnikow uwzglednionych w badaniu, nadajacych si¢ do
opisu sytuacji psychospotecznej, do analizy zostaly wybrane te, ktore doty-
cza motywacji do podejmowania aktywnosci zawodowej 0sob badanych, ze
szczegolnym uwzglednieniem czynnika finansowego w postaci renty.

Zrédto danych stanowily badania przeprowadzone na probie 100 000 osob
z ograniczeniami sprawnosci w ramach projektu Ogolnopolskie badanie sy-
tuacji, potrzeb i mozliwosci osob niepetnosprawnych. Przedstawiona analiza
sytuacji psychospolecznej 0sob z rzadko wystepujacymi i sprzezonymi ogra-
niczeniami sprawnos$ci przedstawia wyniki i wnioski dotyczace 0sob w go-
spodarstwach indywidualnych — mieszkajacych samodzielnie lub z innymi
cztonkami gospodarstwa, z ktorymi wspdlnie si¢ utrzymuja i tworza wigzy
np. rodzinne.

3.4. Wyniki

3.4.1. Niepetnosprawnos$c¢ a wykonywanie pracy zawodowej

Niepelosprawnos¢, szczegdlnie u osob z rzadko wystgpujacymi i sprze-
zonymi ograniczeniami sprawnosci, u wigkszosci os6b wplywa na aktywnos¢
zawodowa, poniewaz czesto oznacza wigksza badz mniejsza zmiang funk-
cjonowania (Brzezinska, Piotrowski, 2008a; Fassinger, 2008). Rozpigtosc¢ jej
konsekwencji zostala okreslona na skali od ,,braku przeszkod”, przez ,,cze-
Sciowe ograniczenia wykonywania niektoérych czynnosci zawodowych” do
,catkowitej utraty mozliwosci wykonywania zawodu”.
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Osoby zgtaszajace najwigksze ograniczenia w wykonywaniu pracy zawo-
dowej spowodowane niepelnosprawnoscia lub choroba naleza do grup z cze-
sto wystepujacymi ograniczeniami sprawnos$ci oraz ze sprzezonym ogra-
niczeniem sprawnos$ci. Wiele orzeczonych niepetnosprawnosci powoduje
najczesciej duze lub catkowite wylaczenie z pracy zawodowej. Duze ograni-
czenia w wykonywaniu pracy zawodowej zglaszaja rowniez osoby z rzadko
wystepujacym ograniczeniem sprawnosci. Duze lub catkowite deklarowanie
swoich ograniczen w dostgpie do rynku pracy moze by¢ wynikiem spostrze-
gania swojej sytuacji w kategoriach barier, wynikajacych zaréwno z niepetno-
sprawnosci, jak i z funkcjonowania rynku pracy.

W przypadku osob nieposiadajacych orzeczenia (niepelnosprawnosé biolo-
giczna) widoczne jest mniejsze nasilenie trudnosci. Wsrod tych osob najczesciej
zglaszane sa minimalne ograniczenia w wykonywaniu pracy zawodowe;.

Niepetnosprawnos¢ orzeczona, czyli potwierdzona prawnie, ma wigc sil-
niejszy wptyw na podejmowanie lub niepodejmowanie zatrudnienia i wiarg
we wlasne mozliwosci na rynku pracy.

3.4.2. Renta a wykonywanie pracy zawodowej

Sytuacje psychospoteczna inaczej trzeba oceni¢ u 0s6b zatrudnionych oraz
niezatrudnionych. Podjgcie pracy powoduje bowiem znaczny dostgp do bodz-
cow stymulujacych rozwoj osobisty i zawodowy oraz zmienia relacje spotecz-
ne osoby. Sytuacja otrzymywania renty nie uniemozliwia podejmowania pra-
cy, wigc nie powinna wptywacé na rozpoczgcie aktywnosci zawodowej.

Tabela 2. Otrzymywanie renty a aktywnos¢é zawodowa

Aktualne wykonywanie pracy Otrzymywanie
zawodowej Ogotem renty
Status niepetnosprawnosci tak nie tak
n % n % n n %
ONS z orzeczeniem z rzadko 93  19% 393 81% 486 469 97%
wystepujgcym ograniczeniem
sprawnosci
ONS z orzeczeniem z czgsto 1906  20% 7705 80% 9611 7778 81%
wystepujgcym ograniczeniem
sprawnosci
ONR z orzeczeniem o rzadko 12  32% 235 68% 347 317 91%
wystepujgacym ograniczeniu
sprawnosci
ONP z orzeczeniem o czesto 2375  26% 6705 74% 9080 7454 82%
wystepujgacym ograniczeniu
sprawnosci
Ogotem 4486 41% 15038 59% 19524 16 018 45%

Zrédto: opracowanie Pawet Wolski na podstawie badan w projekcie.
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Wsrod osob badanych najbardziej aktywna grupa na rynku pracy okazuja si¢
osoby bez orzeczenia. Osoby, ktorych niepelosprawnos¢ zostata potwierdzo-
na orzeczeniem, wykazuja o polowg nizszy wskaznik zatrudnienia. Starajac
si¢ interpretowac ten fakt, mozemy przypuszczac, ze orzeczenie o niepetno-
sprawnos$ci moze tu spetnia¢ dwie role — dysfunkcjonalna i funkcjonalna:

e dysfunkcjonalnos¢ orzeczenia rozumie¢ nalezy jako nakaz czy tez pozwo-
lenie na niewykonywanie pracy poprzez zapisy typu: czesciowo lub catko-
wicie niezdolny do pracy;

e funkcjonalno$¢ orzeczenia bgdziemy natomiast rozumie¢ jako sposéb na
akceptowane spotecznie i usankcjonowane prawnie niewykonywanie pra-
cy zawodowej oraz uzyskanie statego zrodta utrzymania w postaci renty.
Procentowy udzial 0so6b niepetnosprawnych z orzeczeniem, niestety, kore-

sponduje z procentowym wskaznikiem otrzymywana renty. Wysoki wskaz-

nik os6b otrzymujacych rent¢ (migdzy 81% a 97%) odzwierciedla si¢ w wy-

sokim wskazniku 0s6b niepodejmujacych zatrudnienia (migedzy 68% a 81%).

Wspotwystepowanie renty i niepodejmowanie zatrudnienia nie jest zjawi-

skiem nowym (Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007), zaskakujace jest natomiast

to, ze mimo ciaglych staran ustawodawczych, instytucjonalnych i wykonaw-
czych — np. w postaci projektow aktywizacji zawodowej (Wolski, 2010) — jest
ono wciaz bardzo czeste.

Bezradno$¢, biernos¢ i roszczeniowos$¢, przejawiajace si¢ rowniez w ocze-
kiwaniu pomocy finansowej, ciagle niestety charakteryzuja srodowisko osob
niepelnosprawnych (Ostrowska, 2003). Biernos¢ moze by¢ szczegdlnym
czynnikiem poglebiajacym negatywny obraz tej sytuacji w przypadku anali-
zowanej grupy osob zamieszkujacych w indywidualnych gospodarstwach do-
mowych. Utrzymanie siebie oraz swojej rodziny moze okazac si¢ trudne przy
niskich $wiadczeniach rentowych. Osoba bierna na rynku pracy moze wigc
szuka¢ poprawy swojej sytuacji finansowej nie w podjeciu pracy, lecz np.
w korzystaniu z pomocy spolecznej, pomocy fundacji, organizacji pozarzado-
wych czy instytucji panstwowych.

Wirod barier ograniczajacych dostep osob niepelnosprawnych do zatrudnie-
nia z pewnoscig mozna wymieni¢ nizsze wyksztatcenie, bariery komunikacyjne,
architektoniczne, mata Swiadomos$¢ wiasnych praw i udogodnien zwiazanych
z zatrudnieniem, lgk spoteczny spowodowany obawa przed dyskryminujaca
ocena innych oraz obawg przed utrata §wiadczen rentowych (Gorajewska, 20006;
Kowalik, 2007; Lukowski, 2007; Brzezinska, Wozniak, Maj, 2007). Bariery te
wystepuja na catym $wiecie. Z doktadnie takimi samymi trudnosciami boryka-
ja si¢ niepetnosprawni Amerykanie (Fassinger, 2008).

3.4.3. Motywacja do wykonywania pracy zawodowej

Tylko okoto 30% niepelnosprawnych Amerykanow pracuje w pelnym wy-
miarze godzin, wigkszo$¢ za to wyraza che¢ do podejmowania zatrudnie-
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nia (Fassinger, 2008). Samo wyrazanie ch¢ci do podejmowania zatrudnie-
nia moze, ale nie musi oznaczac tu rzeczywistej gotowosci w tym zakresie.
Badania sondazowe zawsze obarczone sa btedem wynikajacym ze spotecznej
lub politycznej poprawnosci. Deklaracja checi podjgcia pracy moze wige nie
taczy¢ sig bezposrednio z podejmowaniem dziatan w kierunku poszukiwania
pracy. Szczegolnie wsrod Amerykanow zjawisko politycznej poprawnosci jest
mocno zakorzenione. Zaktada¢ wigc mozemy, ze mniej osob realnie zamierza
podjac¢ zatrudnienie.

W Polsce sytuacja zatrudnienia 0oso6b niepelnosprawnych wyglada znacznie
gorzej. Procent zatrudnienia oso6b niepetnosprawnych od poczatku biezacego
wieku nie przekracza gornej granicy 20% i ulega stopniowej tendencji spad-
kowej (Kowalik, 2007). Jak natomiast wyglada sytuacja motywacji do podje-
cia pracy w Polsce?

Tabela 3. Che¢ podjecia pracy

Chec¢ podjecia pracy

Ogoétem
Status niepetnosprawnosci tak nie
n % n % n

ONS z orzeczeniem z rzadko wystepujacym 130 38 213 62 343
ograniczeniem sprawnosci

ONS z orzeczeniem z czesto wystepujacym 1907 27 5075 73 6982
ograniczeniem sprawnosci

ONR z orzeczeniem z rzadko wystepujagcym 72 34 138 66 210
ograniczeniem sprawnosci

ONS bez orzeczenia z rzadko wystepujacym 18 35 33 65 51
ograniczeniem sprawnosci

ONR bez orzeczenia z rzadko wystepujacym 11 30 26 70 37
ograniczeniem sprawnosci

ONP z orzeczeniem z czesto wystepujacym 1606 26 4466 74 6072
ograniczeniem sprawnosci

ONS bez orzeczenia z czesto wystepujacym 706 26 1982 74 2688
ograniczeniem sprawnosci

ONP bez orzeczenia o niepetnosprawnosci 719 23 2401 77 3120
Ogotem 5169 27 14334 73 19 503

Zrédto: opracowanie Pawet Wolski na podstawie badan w projekcie.

Zdecydowana wigkszos¢ osob badanych nie wykazuje checi podjecia
pracy rozumianej jako powroét do zawodu, przekwalifikowanie zgodne z pre-
dyspozycjami czy podjecie jakiejkolwiek pracy zarobkowej (n = 14 334).
W ramach tej analizy niewidoczne sa rowniez roznice migdzygrupowe. We
wszystkich grupach, bez wzgledu na posiadanie orzeczenia oraz rodzaj nie-
petmosprawnosci (ONP, ONR, ONS), wskaznik braku checi do podjgcia pra-
cy jest zawsze okoto dwa razy wigkszy niz zainteresowanie podjgciem pracy.
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Potwierdza sig tu wspomniana juz hipoteza o biernosci srodowiska osob nie-
petosprawnych na rynku pracy.

Dodatkowym czynnikiem, pozostajacym czgsto poza $wiadomos$cia 0sob
niepetosprawnych, jest ich wychowanie. Szczegodlne znaczenie ma ten czyn-
nik w przypadku osob z wrodzong niepetnosprawnoscia. Czgsty w stosun-
ku do dzieci niepelnosprawnych nadopiekunczy styl wychowania ksztattuje
ich wyuczona bezradno$¢ w zyciu dorostym (Brzezinska, Piotrowski, 2008b).
Trudno si¢ temu dziwi¢, skoro dziecko niepetnosprawne od najmtodszych lat
uczy sig tego, ze ma liczy¢ na pomoc innych i podporzadkowac si¢ im.

Tabela 4. Gotowos¢ do podjecia pracy

Gotowos¢ do podjecia pracy

Status zdecydowa- - . zdecydowa- .
. L s raczej nie raczej tak . ogétem
niepetnosprawnosci nie nie nie tak
n % n % n % n % n
ONS z orzeczeniem 6 5 9 7 58 45 57 44 130

z rzadko wystepujacym

ograniczeniem sprawnosci

ONS z orzeczeniem 93 5 113 6 958 50 743 39 1907
z czesto wystepujacym

ograniczeniem sprawnosci

ONR z orzeczeniem 2 3 3 4 36 50 31 43 72
z rzadko wystepujacym

ograniczeniem sprawnosci

ONS bez orzeczenia 1 6 3 17 4 22 10 56 18
z rzadko wystepujacym

ograniczeniem sprawnosci

ONR bez orzeczenia 2 18 1 9 5 45 3 27 11
z rzadko wystepujacym

ograniczeniem sprawnosci

ONP z orzeczeniem 7% 5 134 8 900 56 497 31 1606
z czesto wystepujacym

ograniczeniem sprawnosci

ONS bez orzeczeniazcze- 19 3 49 7 373 53 265 38 706
sto wystepujacym ograni-

czeniem sprawnosci

ONP bez orzeczenia o nie- 23 3 84 12 398 55 214 30 719
petnosprawnosci
Ogotem 221 4 396 8 2732 53 1820 35 5169

Zrédto: opracowanie Pawet Wolski na podstawie badan w projekcie.

Rodzina i najblizsze otoczenie maja duze znaczenie w powrocie do pracy
réwniez 0sob z nabyta niepelnosprawnoscia (Kowalik, 2007). Moment utraty
sprawnos$ci wigze sig cz¢sto z utrata mozliwosci realizacji wezesniej wytyczo-
nych celow zawodowych (Kowalik, 2003). Zmiana statusu na rynku pracy, ro-
zumiana jako konieczno$¢ wykonywania zawodu o nizszym statusie spolecz-

54



nym oraz zaburzenie tozsamo$ci w wyniku zmiany obrazu siebie (Brzezinska,
2006; Wolski, 2010), moze w znacznym stopniu obniza¢ wewngtrzng motywa-
cje do ponownego podjecia zatrudnienia.

Znaczny procent osob, ktore deklaruja swoja che¢ podjecia pracy, dekla-
ruje rowniez swoja gotowos$¢ do podjecia pracy. Wigkszos$¢ grup jest jednak
w swoich deklaracjach zachowawcza i wybiera czeséciej odpowiedzi ,,raczej
tak”. Osoby badane w wigkszosci wykazuja wigc przygotowanie psychofi-
zyczne do podjecia pracy. Oceniaja swoja sytuacje w kategoriach mozliwo-
$ci, a nie tylko barier. Na poziomie psychologicznym wyobrazaja sobie siebie
w roli pracownika. Fizycznie rowniez podotatyby obowigzkom narzuconym
przez pracodawceg. Spostrzeganie siebie jako pracownika realizujacego si¢ za-
wodowo pozostaje wigc w sferze Ja realnego, a wigc jest to mozliwe do osia-
gniecia.

Mimo wyrazanej checi, a wigc istniejacej motywacji wewngtrznej, oraz
deklarowanej gotowosci do podjecia pracy nie ma jednak wystarczajacych
bodzcow zewngtrznych, aby zainicjowaé zmiang. Poczucie bezpieczenstwa,
uzyskane dzigki systemowi pomocy, rowniez finansowej, lezy w hierarchii po-
trzeb znacznie nizej, a wigc jest bardziej niezbedne cztowiekowi niz samore-
alizacja (Maslow, 1968).

3.5. Whnioski

Catosciowa diagnoza sytuacji psychospotecznej grup osob z rzadko wystg-
pujacymi i sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci na tle catej badanej grupy
0s0b niepelnosprawnych ukazuje roznice migdzygrupowe zwiazane ze sprze-
zeniem niepetnosprawnosci oraz z posiadaniem orzeczenia. Wszystkie grupy
posiadajace orzeczenie dostrzegaja duzy wplyw niepetnosprawnosci na moz-
liwo$¢ wykonywania pracy zawodowej. Najwigksze trudnosci zgtaszaja oso-
by ze sprzgzonymi ograniczeniami sprawnosci, co powoduje réwniez ich mata
aktywnos$¢ na rynku pracy.

Najistotniejszym wnioskiem z opisywanych badan jest znaczny brak
faktycznej checi podjecia pracy wsrdd osob badanych. Na brak motywacji
moze wplywa¢ §wiadomos¢ wlasnych ograniczen i trudnosci na rynku pra-
cy, z ktérymi osoba z ograniczeniami sprawno$ci nie umie sobie poradzic.
Niepelosprawno$¢ ma tu znaczenie i zdecydowanie wptywa na wykony-
wanie pracy zawodowej (Lukowski, 2007). Niejednokrotnie jest to zwiaza-
ne z utrata mozliwo$ci wykonywania zawodu lub z czgsciowym przekwalifi-
kowaniem.

Dodatkowa trudnoscia jest poziom aspiracji osoby niepelnosprawne;.
W przypadku utraty mozliwo$ci wykonywania pracy fizycznej u osoby o ni-
skim poziomie wyksztatcenia zalecane byloby podniesienie kwalifikacji w kie-
runku pracy umysltowej. Aspiracje, mozliwos$ci i poziom intelektualny moga
stanowi¢ niejednokrotnie barier¢ w rehabilitacji zawodowej osoby niepet-
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nosprawnej. Dodajac do tego caly proces radzenia sobie z utrata sprawno-
sci (w przypadku osob z nabyta niepetnosprawnoscia) podjecie zatrudnienia
moze stac si¢ realne dopiero po kilku lub kilkunastu latach od momentu stra-
ty (Wolski, 2009).

Na podstawie analizy zebranego materialu mozna zaproponowac¢ wska-
z6wki do dziatan na rzecz udzialu w rynku pracy osob niepelnosprawnych.
Z jednej strony dziatania te powinny dotyczy¢ wzmocnienia motywacji we-
wngtrznej poprzez aktywne wiaczanie osob niepelnosprawnych we wszelkie
obowiazki i jak najbardziej roznorodne role spoteczne juz od dziecinstwa.
Poczucie sprawstwa, mozliwos¢ samodzielnego pokonywania barier i cheé sa-
morealizacji beda bowiem waznym czynnikiem dynamizujacym i ukierunko-
wujacym dzialania, a wigc motywujacym wewngetrznie w pozniejszej aktyw-
nosci zawodowe;j.

Z drugiej strony — profesjonalne dzialania pomocowe powinny mie¢ cha-
rakter aktywizujacy i usamodzielniajacy, a nie kompensacyjny. Prorozwojowe
dziatania aktywizujace polegaja na uczeniu zdobywania informacji, samo-
dzielnego poszukiwania pracy, samodzielnego zarobkowania, samodzielnego
ustalania celéw i planow zyciowych, w ktorych osoba niepetnosprawna jest
gltownym aktywnym podmiotem dziatan. Poprzez takie dziatania moze ona
sama oceni¢ swoj potencjat i wypracowac skuteczne metody radzenia sobie
z trudnosciami wynikajacymi z ograniczenia sprawnosci.

W dziataniach kompensacyjnych natomiast traktuje si¢ osobg niepet-
nosprawng przedmiotowo — wyrgcza si¢ ja w procesie poszukiwania pracy
1 ,,umieszcza w miejscu pracy” (Akridge, 1985, s. 24) oraz uczy biernego ko-
rzystania z pomocy finansowej. Wazne jest zatem, aby profesjonalisci udzie-
lajacy wsparcia rozumieli pomoc jako wzmacnianie motywacji do aktywno-
$ci i samodzielnosci, a nie jako wyrgczanie i zaspokajanie potrzeb u biernie
czekajacej na to osoby.
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Rozdziat 4

Diagnoza sytuacji psychospotecznej osob
niepetnosprawnych w gospodarstwach zbiorowych

RADOsLAw KAczAN, PIOTR RYCIELSKI

4.1. Wprowadzenie

Obszar naszych poszukiwan wyznaczony jest dwoma hastami kluczowy-
mi: integracja spoteczna oraz aktywizacja zawodowa, a przeprowadzone ba-
dania przynosza odpowiedzi na pytania o czynniki sprzyjajace i ograniczajace
aktywnos$¢ respondentow na tych dwoch polach. Podjgta przez nas proba dia-
gnozy sytuacji spotecznej i zawodowej 0sob niepetnosprawnych ma postuzy¢
do formutowania wskazoéwek do dziatan na rzecz wzmocnienia integracji spo-
lecznej 1 podniesienia aktywnos$ci zyciowej oraz zawodowej 0sob z ogranicze-
niami sprawnos$ci. Poniewaz dziatania zmierzajace w tym kierunku dotycza
zaréwno 0s0b mieszkajacych samodzielnie, jak i tych, ktore korzystaja z r6z-
nych form pomocy i opieki instytucjonalnej, wyrdzniliSmy watek, ktory doty-
czy tylko mieszkancow tzw. gospodarstw zbiorowych. Sadzimy bowiem, ze
specyfika tego typu placowek przyczynia si¢ do odmiennych sposobow funk-
cjonowania i zaspokajania potrzeb. Ponadto, problematyka tych osob jest zbyt
rzadko podejmowana przy okazji rozwazan nad kwestiami aktywizacji i inte-
gracji osob z ograniczeniami sprawnosci.

4.2. Problem

Podstawowym problemem, jaki zostat postawiony w tym rozdziale, jest
opis i analiza funkcjonowania psychospotecznego 0sob z rzadko wystepujacy-
mi i sprz¢zonymi rodzajami niepetnosprawnosci. W przeciwienstwie do roz-
dziatu trzeciego w tym tomie, rowniez dotyczacego analizy sytuacji psycho-
spotecznej, zaprezentowane tu analizy dotycza tylko osob zamieszkujacych
w tzw. gospodarstwach zbiorowych.

Co bedziemy rozumie¢ przez pojecie gospodarstwa zbiorowego? Jest to
regulowane przez odpowiednie akty prawne, ktore wskazuja na formy orga-
nizacji oraz przeznaczenie danej placowki, jak rowniez okreslaja, kto moze
przebywaé w danej placowce. Ustawa o pomocy spotecznej precyzuje, komu
przystuguje prawo do pobytu w Domu Pomocy Spoteczne;j:
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Osobie wymagajacej catodobowej opieki z powodu wieku, choroby lub niepetno-
sprawnosci, niemogacej samodzielnie funkcjonowa¢ w codziennym zyciu, ktorej
nie mozna zapewni¢ niezbgdnej pomocy w formie ustug opiekunczych.

W Ustawie okre$lono, do jakich placowek moga by¢ kierowane osoby, kto-
rych stan zdrowia jest na tyle powazny, ze nie moga zamieszka¢ w Domu
Pomocy Spoteczne;:

Osoba wymagajaca wzmozonej opieki medycznej kierowana jest przez starostg do
zaktadu opiekunczo-leczniczego lub placowki pielggnacyjno-opiekuncze;j.

Nastepnie opisano, do jakich 0sob kierowana jest pomoc:

Art. 56. Domy pomocy spotecznej, w zaleznos$ci od tego, dla kogo sa przeznaczo-
ne, dziela si¢ na domy dla:

1) 0s6b w podesztym wieku;

2) 0séb przewlekle somatycznie chorych;

3) 0s6b przewlekle psychicznie chorych;

4) dorostych niepelnosprawnych intelektualnie;

5) dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych intelektualnie;

6) 0s6b niepetnosprawnych fizycznie (Ustawa o pomocy spolecznej...).

Formy organizacji oraz szczegdlowy zakres dziatania poszczegdlnych ty-
pow gospodarstw zbiorowych uzalezniony jest od profilu ich dzialalnosci
1 typu osdb, ktore sa objete opieka w ich ramach.

4.3. Metoda

Analizy opisane w tym rozdziale opieraja si¢ na wynikach ogoélnopolskie-
go badania sondazowego, wykonanego na probie ponad 100 000 os6b z ogra-
niczong sprawnoscia. Czytelnika zainteresowanego szczegotami konstrukeji
narzedzia, procesem przektadania pytan badawczych na wskazniki i budowa
narzgdzia odsylamy do publikacji po§wigconych $cisle temu zagadnieniu: za-
facznika umieszczonego na koncu ksigzki oraz do artykutu opisujacego za-
lozenia projektu (Brzezinska, Piotrowski, Pluta, Sijko, 2009), a takze pracy,
w ktorej analizujemy Zrodia trudnos$ci w badaniu i sposoby przeciwdziata-
nia im (Brzezinska, Rycielski, Sijko, 2010). W celu dokonania opisu i anali-
zy sytuacji psychospotecznej 0sob z rzadko wystepujacym, sprzgzonym i czg-
sto wystepujacym typem niepelnosprawnosci! zamieszkujacych gospodarstwa
zbiorowe dokonaliémy wyboru zmiennych, ktore beda najwlasciwiej charak-
teryzowac t¢ sytuacje.

! Sposob wyodrebnienia oraz definicje typow niepelosprawnosci znajduja si¢ w rozdzia-
le 1 tego tomu.
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4.4. Wyniki

4.4.1 Charakterystyka os6b zamieszkujgcych gospodarstwa zbiorowe

Respondenci, ktorzy wzigli udziat w badaniu, zamieszkiwali szes¢ typow
gospodarstw zbiorowych — szczegdtowe liczebnosci 0s6b w kazdym typie pre-
zentujemy w tabeli 1. Poza wymienionymi powyzej typami gospodarstw zbio-
rowych, o ktorych mowa w Ustawie o pomocy spolecznej, ankieterzy dotarli
rowniez do osob niepetnosprawnych zamieszkujacych internaty, domy stu-
denckie i domy dziecka.

Tabela 1. Respondenci w poszczegdlnych typach gospodarstw zbiorowych

Forma organizacji gospodarstwa N %
Internat i bursa 389 3,1
Dom studencki 55 0,4
Dom dziecka 21 0,2
Placowki pielegnacyjno-opiekuncze 4 299 33,8
Placowki opiekunczo-lecznicze 4994 39,3
Dom pomocy spotecznej dla emerytéw 2954 23,2
i 0s6b starszych

Ogotem 12712 100,0

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

W tej czeSci rozdziatu odnosimy si¢ do najwazniejszych wynikéw i usta-
len, ktére pozwola nam na charakterystyke sytuacji psychospolecznej osob
zamieszkujacych gospodarstwa zbiorowe. Peten poglebiony wywiad indywi-
dualny przeprowadzono z 12 712 osobami zamieszkujacymi ten rodzaj gospo-
darstw. Przy kolejnych analizowanych przez nas zmiennych liczebnos$ci 0sob,
ktore odpowiedziaty na dane pytania, moga ulega¢ zmianie, poniewaz osoby
badane mogty albo nie udzieli¢ odpowiedzi ze wzgledu na brak wiedzy na ja-
kis temat, albo pomina¢ pytanie.

Juz na tym etapie analiz nalezy koniecznie zwroci¢ uwage na informa-
cje o dominujacych schorzeniach i problemach zdrowotnych. W gospodar-
stwach zbiorowych zamieszkuja bowiem w duzej mierze osoby z ogranicze-
niami w funkcjonowaniu intelektualnym, co moze skutkowa¢ ré6znorodnymi
utrudnieniami podczas zadawania pytan oraz uzyskiwania odpowiedzi odno-
szacych si¢ np. do kwestii wymagajacych oceny i wgladu. Bedziemy kazdora-
zowo odnosi¢ sig¢ do tego problemu, ale juz w tym miejscu pragniemy go wy-
raznie zasygnalizowac.
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4.4.2. Niepetnosprawno$c i rodzaje schorzen, na ktére chorujg mieszkancy
gospodarstw zbiorowych

Kluczowa kwestia, ktora musimy ustalié, jest rozpowszechnienie typow
niepelnosprawnosci w wytonionych przez nas gospodarstwach zbiorowych.
Podstawowy podziat, ktorego dokonaliSmy i ktéry zostat szczegotowo opi-
sany w rozdziale pierwszym tego tomu, uwzglednia w klasyfikacji niepet-
nosprawnosci, poza czestoscia jej wystgpowania oraz obecnos$cia sprzezenia,
rowniez kryterium formalno-prawne, czyli potwierdzenie faktu bycia niepet-
nosprawnym. Stad na przyktad w rozdziale trzecim osoba badana byta réw-
niez charakteryzowana ze wzgledu na to kryterium: prawnej i biologicznej
niepetnosprawnosci. W tym rozdziale pomijamy to rozroéznienie, poniewaz we
wszystkich analizowanych przez nas gospodarstwach zbiorowych przebywaja
osoby majace prawne potwierdzenie faktu bycia osoba niepetnosprawna.

Przeprowadzone analizy dotyczace poréwnania liczebnosci oséb z czte-
rech grup/rodzajow niepetnosprawnosci odpowiednio w gospodarstwach in-
dywidualnych i zbiorowych wskazaty (statystyka y*(3) = 296,198), ze osoby
z rzadko wystepujacymi i sprzgzonymi typami niepetnosprawnosci czgsciej
zamieszkiwaty gospodarstwa indywidualne niz zbiorowe, natomiast w gospo-
darstwach zbiorowych stosunkowo wigcej byto 0sob z niepetnosprawnoscia
czesto wystepujaca (czgsta) (patrz tab. 2). Roznice te widoczne sa na rycinie 1,
na ktorej przedstawiamy procentowy udziat kazdego z typow niepelnospraw-
nosci w podziale na gospodarstwa indywidualne i zbiorowe.

Tabela 2. Gospodarstwa zbiorowe a gospodarstwa indywidualne: struktura
niepetnosprawnosci rzadko wystepujacej, sprzezonej i czesto wystepujace;j

Gospodarstwo indy- Gospodarstwo

Rodzaj widualne zbiorowe Ogétem

niepetnosprawnosci n % z ca'io- n o’/,, z ca’lo- % z ca’lo-
$ci préoby* sci préoby sci proby

1) n. sprzezona i n. rzadka 809 1,29 218 0,35 1027 1,64

2) n. sprzezona 21 303 34,08 4 653 7,44 25 956 41,52

3) n.rzadka 601 0,96 98 0,16 699 1,12

4) n. czesta 26 656 42,64 8175 13,08 34 831 55,72

Ogotem 49 369 78,97 13144 21,03 62513 100,00

Zrédto: opracowanie wilasne na podstawie wynikéw badan.

* Ten zapis tylko w tej tabeli oznacza, iz odnosimy sie do catej zbadanej przez nas proby, w ktoérej znaj-
duja sie osoby zamieszkujace zaréwno gospodarstwa zbiorowe, jak i gospodarstwa indywidualne. We
wszystkich kolejnych tabelach oznaczaé to bedzie tylko grupe oséb z gospodarstw zbiorowych.
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Rycina 1. Gospodarstwa zbiorowe a gospodarstwa indywidualne — struktura
niepelnosprawnosci rzadkiej, sprzezonej i czestej (udziaty procentowe)
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

W kolejnym kroku sprawdziliSmy wystgpowanie réznych typow niepetno-
sprawnosci w poszczeg6lnych typach gospodarstw zbiorowych — tabela 3.

Nie jest zaskoczeniem, ze w gospodarstwach, w ktorych zbadaliSmy naj-
wigksza liczbg respondentow, wszystkie typy niepetnosprawnosci reprezento-
wane sa liczniej niz w gospodarstwach, w ktorych byto mniej respondentow.
Dla naszych dalszych analiz warto zauwazy¢, ze w trzech typach gospodarstw
skupito si¢ ponad 95% badanych. Te placéwki to: placowki pielegnacyjno-
opiekuncze, placéwki lecznicze i domy pomocy spotecznej. W pozostatych
trzech typach placowek skupito si¢ jedynie niecale 4% badanych.

Poniewaz grupy roznia si¢ znacznie liczebnos$ciami, przeprowadzilismy
osobna analize tylko dla trzech typoéw gospodarstw zbiorowych, ktére byty
najliczniej reprezentowane. Wyniki tej analizy przedstawiamy na rycinie 2.
We wszystkich trzech typach gospodarstw zbiorowych dominuja osoby z cze-
sto wystepujacym typem niepetnosprawnosci, druga najczesciej reprezento-
wang kategoria sa osoby ze sprz¢zonym typem niepelnosprawnosci.
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‘emenytonsadb staseych ‘ @ BEm |
emerytéwi oséb starszych '1’9% 39,2% "4_% ‘ 58.4% ‘
placowki opiekunczo-lecznicze §1,7%/ 33,5% T1% 64,1%
placowki pielegnacyjno-opiekuncze §| 1,4% 36,0% ,TI% 61,9%

mn. sprzezonain. rzadka n.sprzezona ®n.rzadka ®n.powszechna 100%

Rycina 2. Struktura niepetnosprawnosci rzadkiej, sprzezonej i czestej (udziaty
procentowe) w trzech typach gospodarstw zbiorowych
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

Nalezy zwroci¢ szczegdlng uwagg na trzy najczesciej wystepujace katego-
rie schorzen: uposledzenie umystowe (36,9%), zaburzenia psychiczne i zabu-
rzenia zachowania (26,1%) oraz choroby neurologiczne (13%). Dominujace
problemy dotycza sfery funkcjonowania psychicznego i poznawczego (patrz
tab. 4). Mozna przypuszczac, iz uposledzenie umystowe oraz choroby psy-
chiczne i neurologiczne w duzym stopniu powoduja ograniczenie samodziel-
nego funkcjonowania, co z kolei przektada si¢ na koniecznos¢ statej (catodo-
bowej) opieki i pomocy dla tych osob. Wskazuje to rowniez na wazny wymiar
charakterystyki zbadanej przez nas grupy mieszkancow gospodarstw zbioro-
wych, ktory bedzie zapewne istotny przy ocenie dalszych wymiaréw funkcjo-
nowania oraz propozycjach dziatan kierowanych do tych osob. Warto roéwniez
zauwazy¢ stosunkowo czgste, w porownaniu z grupa badanych zamieszkuja-
cych w gospodarstwach indywidualnych, powiktania w opiece chirurgicznej
i medycznej (w tym nieudanych zabiegoéw medycznych i transplantacji) wsrod
mieszkancow gospodarstw zbiorowych.

Tabela 4. Najczestsze schorzenia wsréd oséb zamieszkujacych
w gospodarstwach zbiorowych (pierwszych 30 pozycji)

Jednostka chorobowa wedtug ICD 10 n

1) 508 (F70-F79) Uposledzenie umystowe 4 895
2) 503 (F20-F29) Schizofrenia, zaburzenia typu schizofrenii 2173
3) 606 (G40-G47) Zaburzenia okresowe i napadowe 979
4) 610 (G80-G83) Porazenie mbzgowe i inne zespoty porazenne 966
5) 599 (F00-F99) Niesklasyfikowane zaburzenia psychiczne 740

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

Spojrzmy na jeszcze jedna charakterystyke, zwiazang z wystgpowaniem
uposledzenia umystowego w poszczegolnych typach gospodarstw. W calej
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grupie 0sob zamieszkujacych te gospodarstwa osoby z niepetnosprawnos$cia
intelektualng stanowia 42,7%. Przebywaja one najliczniej w placowkach pie-
legnacyjno-opiekunczych i opiekunczo-leczniczych (patrz tab. 5).

Tabela 5. Osoby z uposledzeniem umystowym w poszczegoélnych typach
gospodarstw

Uposledzenie umystowe

Typ gospodarstwa tak nie ogétem
zbiorowego % z catosci % z catosci % z catosci
n . . n P
préby préby préby
Internat i bursa 141 1.1 248 2,0 389 3,1
Dom studencki 0 0 55 0,4 55 0,4
Dom dziecka 17 0,1 4 0,0 21 0,2
Placowki pielegna- 2218 17,5 2074 16,4 4292 33,8
cyjno-opiekuncze
Inne placéwki opie- 1 997 15,7 2989 23,6 4 986 39,3
kunczo-lecznicze
Dom pomocy 1046 8,2 1893 14,9 2939 23,2

spotecznej dla

emerytow i osob

starszych

Ogotem 5419 42,7 7 263 57,3 12 682 100,0
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikdw badan.

4.4.3. Wiek i pte¢ mieszkaricéw gospodarstw zbiorowych

W przebadanej przez nas grupie osob zamieszkujacych gospodarstwa zbio-
rowe prawie 60% stanowili mgzczyzni. Warto postawi¢ sobie pytanie o ewen-
tualne przyczyny takiego stanu rzeczy. Przeprowadzona analiza wykazata
istotne r6znice pod tym wzgledem z respondentami zamieszkujacymi w go-
spodarstwach indywidualnych (y*(1) = 575,250). W zbadanej grupie mgzczyz-
ni stosunkowo czg$ciej zamieszkiwali gospodarstwa zbiorowe, a kobiety go-
spodarstwa indywidualne, co pokazuje rycina 3.

Rozwazajac ewentualne przyczyny takiego rozktadu ptci w poszczegdl-
nych gospodarstwach, mozna postawi¢ kilka konkurujacych ze soba hipotez.
Po pierwsze, by¢ moze kobiety czgSciej pozostaja w domu pod opieka swo-
ich bliskich i nawet w sytuacji, ktéra wymaga dtugotrwatej codziennej pomo-
cy, nie trafiaja do osrodka opieki. Po drugie, przyczyna takiego stanu rzeczy
moze by¢ odmienny sposob funkcjonowania kobiet i m¢zczyzn w tych dwoch
typach gospodarstw, ktory objawia si¢ u kobiet wigksza otwartoscia i gotowo-
Scia na kontakty z ankieterem w gospodarstwie indywidualnym niz w zbio-
rowym.
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Rycina 3. Ple¢ respondentéw zamieszkujacych gospodarstwa zbiorowe
i gospodarstwa indywidualne
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

Wiek badanych w podziale na gospodarstwa zbiorowe przedstawiamy na
rycinie 4. Osoby mlodsze zamieszkuja te gospodarstwa, ktore sa z definicji
przeznaczone dla tej grupy wiekowej. Warto jednak przyjrze¢ si¢ placowkom
opiekunczo-wychowawczym i leczniczym. Tutaj sredni wiek jest wyzszy niz
np. w bursach, jednak odchylenie standardowe, ktore jest miarg rozproszenia
wynikow, wskazuje, ze przebywaja tam zarowno osoby zblizajace si¢ do 50.
roku zycia, jak i osoby pomigdzy 20. a 30. rokiem zycia (patrz ryc. 4).

70 -
60 -
5167
50 A 46|11
40 - 37165
30
19[54 S
20 | 18[48
10 :

internati bursa dom studencki dom dziecka placowki placowki
opiekuriczo-  opiekuriczo-
wychowawcze lecznicze

Rycina 4. Sredni wiek oséb w poszczegélnych typach gospodarstw zbiorowych
(z informacja o wielkosci odchylenia standardowego)
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.
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Tak duze zréznicowanie pod wzgledem wiekowym stanowi wazng charak-
terystyke tych gospodarstw i powinno by¢ uwzgledniane podczas planowania
oddziatywan kierowanych do ich mieszkancow. Informacja o typie placowki
nie moze by¢ wystarczajaca, aby planowac dla jej mieszkancow okreslone for-
my pomocy. Nalezy koniecznie bra¢ pod uwage wiek mieszkancow. Niektore
placéwki moga bowiem obejmowac opieka gtéwnie osoby powyzej 35.—40.
roku zycia, a inne — by¢ raczej sprofilowane na potrzeby osob mtodszych.
Niewykluczone jest rowniez, ze w jednej placowce mieszkancami sa zarowno
osoby mtodsze, jak i osoby w wieku $rednim.

4.4.4. Sytuacja psychospoteczna 0séb zamieszkujgcych w gospodarstwach
zbiorowych

Zasadniczym pytaniem, jakie stawiamy sobie w tej czg$ci rozdzialu po-

Swigconego gospodarstwom zbiorowym, jest pytanie o sytuacj¢ psychospo-
teczna 0s6b zamieszkujacych w tych instytucjach. Decyzja wydzielenia z ca-
tej zbadanej przez nas proby podgrupy mieszkancow gospodarstw zbiorowych
jest podyktowana wiasnie checig bardziej szczegdlowego opisania sytuacji
tych oso6b. Do tej pory skupialiSmy si¢ na zmiennych zwigzanych z niepet-
nosprawnoscia oraz na podstawowych informacjach socjodemograficznych,
w tej czgsci rozdziatu rozpatrywac bedziemy cztery wymiary sytuacji psycho-
spotecznej takie, jak:
subiektywna ocena stanu zdrowia i dotychczasowego zycia;
zadowolenie z r6znych obszarow zycia;
kapitat osobisty i spoteczny;
subiektywna ocena wsparcia.
Analizujemy te zmienne jedynie w odniesieniu do gospodarstw zbioro-
wych, w wigkszosci przypadkoéw nie porownujac wynikow z wynikami oséb
zamieszkujacych gospodarstwa indywidualne. Interesuje nas portret wlasnie
tej grupy, za$ doktadna analiz¢ sytuacji badanych oséb w gospodarstwa indy-
widualnych przeprowadzono w rozdziale 4.

4.4.4.1. Jakos$¢é zycia — ocena stanu zdrowia i ogélne zadowolenie
Z zycia oraz zadowolenie z réznych jego obszaréw

Pojeciem jakosci zycia okresliliSmy na potrzeby tej analizy subiektyw-
ne spostrzeganie swojego stanu zdrowia oraz zadowolenie z zycia zaré6w-
no globalne, jak i z poszczegdlnych jego wymiaréw. Pojecie jakosci zycia
jest obecnie bardzo rozwijane i wykorzystywane w badaniach psychologicz-
nych z udziatem réznych grup oséb zarowno zdrowych, jak i z ograniczenia-
mi sprawno$ci. W najszerszym znaczeniu obejmuje ono: stan zdrowia, zdol-
no$¢ do wykonywania codziennych czynnosci, status zawodowy, dostgpnosc¢
szans na realizacj¢ wlasnych zainteresowan, zwiazki z innymi, standard zycia
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1 0g6lny dobrostan (Carr, 2009). Dla naszych analiz wykorzystamy subiektyw-
ne miary zadowolenia: samooceng zdrowia i roznych aspektéw zycia. Sytuuje
to zatem nasze rozwazanie w obszarze badan subiektywnej jakosci zycia (por.
Murphy i in., 2007).

Uzyskane wyniki (patrz tab. 6) wskazuja na istotne réznice pomigdzy oce-
ng stanu zdrowia i oceng catego dotychczasowego zycia pomigdzy osobami
o roznych rodzajach niepetnosprawnosci. Jednak ze wzgledu na znaczna wiel-
ko$¢ proby jestesmy ostrozni — obserwowane réznice miedzy wyodregbniony-
mi grupami, mimo ze osiagaja wysoka istotnos¢ statystyczna, nie wydaja si¢
znaczace ze wzgledu na niewielkie wartosci r6znic migdzy srednimi oraz ni-
skie wskazniki sity efektu. Warto jednak zwroci¢ uwage na wartosci odchy-
len standardowych, ktore pokazuja, jak bardzo wyniki sa rozproszone, a co za
tym idzie — jak duze jest zroznicowanie os6b wewnatrz analizowanej przez
nas grupy.

Rozktad odpowiedzi na analizowane przez nas pytania pokazuje rycina 5.
UmiesciliSmy na niej dwa wykresy, na ktorych wida¢, ze w grupach 1,21 4
rozktad wynikéw na pytanie o oceng stanu zdrowia jest podobny — odstaje je-
dynie w grupie osob z niepelnosprawnoscia rzadko wystepujaca. Odnosnie
do odpowiedzi na pytanie o oceng zycia dostrzec mozna natomiast, ze grupa,
ktoéra najnizej oceniata swoje zycie, sa osoby z niepetnosprawnos$cia sprze¢zo-
na. W przypadku tej grupy az 50% badanych oceniato swoje zycie na 4 lub ni-
zej (skala 1-7 pkt).

Tabela 6. Subiektywna ocena stanu zdrowia i dotychczasowego zycia

Ocena dotychczasowego zycia
(skala od 1 — zdecydowanie
nieszczesliwe do 7 — bardzo

Ogolna ocena zdrowia

Rodzaj niepe]nospraw. (Skala od 1 — bardzo Ziy do 5 -
nosci bardzo dobry)

szczesliwe)

M sD M sD
1) n. sprzezonain. rzadka 2,59 0,917 4,59 1,237
2) n. sprzezona 2,64 0,895 4,31 1,413
3) n. rzadka 2,89 0,918 4,49 1,140
4) n. czesta 2,78 0,907 4,55 1,371
Ogoétem 2,73 0,906 4,45 1,388
Istotnos¢ réznic Brak znaczacych zaleznosci miedzy srednimi w wyodrebnionych

podgrupach

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.
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Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.

W kolejnym kroku postanowili§my sprawdzi¢, na ile zadowolenie z dotych-
czasowego zycia jest zwiazane z typem gospodarstwa zbiorowego, w ktorym
zamieszkuja osoby badane. Do przeprowadzonej przez nas analizy wprowa-
dziliSmy dodatkowa zmienna: fakt wystepowania badz nie niepetnosprawno-
Sci intelektualnej. Z tego wzgledu wykluczyliSmy domy studenckie i domy

dziecka, gdzie nie bylo w nich badanych z niepetnosprawnoscia intelektualna

(sa to rowniez placéwki z najmniejsza liczba osob bioracych udzial w bada-
niu). Wyniki przeprowadzonej analizy przedstawia rycina 6.
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Rycina 6. Zadowolenie z zycia a typ gospodarstwa domowego
z uwzglednieniem wystepowania niepetnosprawnosci intelektualnej
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.
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We wszystkich typach placowek poza internatem i bursa osoby z niepet-
nosprawnoscig intelektualng deklaruja wyzsze zadowolenie z zycia — rdznice
te sg istotne, jednak wskazniki sily obserwowanego efektu sg niezadowalaja-
ce. Widoczna tendencja moze by¢ powiazana zarowno z wlasciwosciami pla-
cowek i typem osob, ktoére w nich przebywaja, jak rowniez ze specyfika od-
powiedzi 0sob niepelnosprawnych intelektualnie. Kiedy jednak bierzemy pod
uwage odpowiedzi na to pytanie w catej zbadanej przez nas probie, rowniez
wtedy osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng deklaruja wigksze zadowo-
lenie z zycia w porownaniu z pozostatymi badanymi.

Jako nastepna grupe zmiennych, ktore sktadaja si¢ na sytuacje psychospo-
teczna zbadanych przez nas 0sob, przeanalizujemy stopien zadowolenia z r6z-
nych obszarow zycia. Szczegotowe wyniki zostaly zaprezentowane w tabe-
li 7. Podobnie jak w poprzednich analizach r6znice pomigdzy $rednimi byty
istotne, natomiast obserwowane zaleznosci nie wydaja si¢ znaczace ze wzgle-
du na niewielkie warto$ci roznic migdzy srednimi oraz niskie wskazniki sity
efektu.

Tabela 7. Zadowolenie z réznych obszaréw zycia

Stopien zadowo-
lenia z obecnej
sytuac;ji finan-
sowej wlasnej
rodziny*

Stopien zadowo- Stopien zadowo-
lenia ze stosun- lenia z kontak-
kow we wiasnej téw z innymi
rodzinie* ludzmi*

Stopien
zadowolenia

z perspektyw na
przysztosc¢*

Rodzaj niepetno-
sprawnosci

M SD M SD M SD M SD

1) n. sprzezonain. 3,27 1,136 3,77 ,760 2,69 1,194 2,68 1,263
rzadka

2) n. sprzgzona 3,27 1,119 3,59 ,899 2,69 1,104 2,76 1,076

3) n. rzadka 3,43 1,047 3,74 ,943 3,12 1,074 3,04 ,976

4) n. czesta 3,39 1,075 3,58 ,864 2,85 1,056 2,92 ,997

Ogotem 3,34 1,095 3,59 ,878 2,79 1,082 2,85 1,039

Istotnos¢ roznic Brak znaczacych zaleznosci miedzy srednimi w wyodrebnionych podgru-
pach

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.
* skala odpowiedzi od 1 — ,bardzo niezadowolony” do 5 — ,bardzo zadowolony”.

Dla tych samych zmiennych wykonaliS§my analiz¢ w podziale na typ go-
spodarstwa zbiorowego. Wyniki przedstawimy w tabeli 8. Osoby zamiesz-
kujace domy pomocy spotecznej byly najmniej zadowolone ze stosunkéw
z wlasna rodzing i kontaktoéw z innymi ludzmi. Osoby zamieszkujace placow-
ki opiekunczo-lecznicze byly natomiast najmniej zadowolone z obecnej sytu-
acji swojej rodziny i z perspektyw na przysztosc.
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Tabela 8. Zadowolenie z r6znych obszarow zycia w podziale na typ
gospodarstwa zbiorowego

Stopien za- Stopien zado- Stopien zado- Stopien
dowolenia ze . wolenia z obec- .
stosunkow we wolenia z kon- nei sytuacii zadowolenia
Typ gospodarstwa wiasnei rodzi. taKtow z innymi finja niowej' wia. Z Perspektyw na
zbiorowego rasnel ludzmi* NSOWe] WA brzysztosé
nie snej rodziny
M SD M SD M SD M SD
1) internat i bursa 3,86 0,812 3,98 0,667 3,49 0,970 3,60 0,708
2) dom studencki 3,74 0,600 3,81 0,525 3,51 0,834 3,65 0,653

3) dom dziecka brak odpowiedzi

4) placéwki pielegnacyj- 3,35 1,094 3,67 0,810 2,78 1,055 2,91 0,992
no-opiekuncze

5) placéwki opiekunczo- 3,33 1,121 3,46 0,969 2,65 1,094 2,60 1,094
-lecznicze

6) dom pomocy spotecz- 3,07 1,097 3,44 0,896 2,71 1,018 2,78 0,970
nej dla emerytow i os6b

starszych
Ogotem 3,32 1,097 3,58 0,881 2,79 1,073 2,85 1,032
Istotnos¢ roznic Brak znaczacych zaleznos$ci miedzy srednimi w wyodrebnionych

podgrupach

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie wynikéw badan.
* Skala odpowiedzi od 1 — bardzo niezadowolony do 5 — bardzo zadowolony.

4.4.4.2. Kapitat osobisty i spoteczny

Okreslenie kapitatu spotecznego i osobistego jest kolejnym elementem skta-
dowym w opisie sytuacji psychospotecznej 0sob zamieszkujacych w gospodar-
stwach zbiorowych. Do obu poje¢ szeroko odnosza sig publikacje, w ktorych
rozpatruje si¢ problemy aktywnosci zyciowej i zawodowej 0sOb z ogranicze-
niami sprawnosci (por. Brzezinska, Kaczan, Piotrowski, Rycielski, 2008). Za
wazny wskaznik kapitatu osobistego uznalis$my, biorac jako podstawe wyniki
weczesniejszych badan (por. Brzezinska, Kaczan, 2008), doswiadczenia z dzie-
cinstwa, szczego6lnie te zwiazane z liczba i zakresem obowiazkow. Wyniki, ja-
kie uzyskali badani w poszczegdlnych rodzajach niepetnosprawnosci, prezen-
tujemy w tabeli 9.
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Tabela 9. Kapitat osobisty — czestotliwos¢ wykonywania obowigzkow
domowych w wieku 5-12 lat

Sprzatanie

Przyrzadzanie

Pomaganie

w pracach innym

Pomaganie

L swoich rzeczy, prostych domownikom w pracach w go-
Rodzaj nlepelno- sprzataniepo  positkow (np. IR RN spodarstwie lub
sprawnosci sobie* kanapek)* P- 'YW~ \v ogrodzie*

niu do stotu)

M SD M SD M SD M SD
1) n. sprzezona 2,80 1,026 2,61 1,114 2,71 1,049 2,59 1,141
i n. rzadka
2) n. sprzezona 2,83 893 2,74 939 2,75 ,931 2,61 1,021
3) n. rzadka 2,39 906 2,36 892 2,32 983 2,14 ,976
4) n. czesta 2,81 846 2,72 884 2,75 ,880 2,62 ,941
Ogotem 2,81 871 2,72 913 2,75 ,908 2,60 ,981
Istotnos$¢ réznic Brak znaczacych zaleznosci miedzy srednimi w wyodrebnionych podgru-

pach

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan.
* Skala odpowiedzi od 1 — ,bardzo rzadko lub wcale” do 4 — ,bardzo czesto”.

Najmniej roznorodnych obowiazkéw w dziecinstwie miaty osoby z gru-
py niepetnosprawnosci rzadko wystepujacej. Mozemy przypuszczac, ze ze
wzgledu na nietypowos¢ i rodzaj do§wiadczanych trudnosci i, by¢ moze, ich
wczesne pojawienie si¢ wptywaty one na sposob traktowania tych osob przez
rodzicow.

W kolejnym kroku dokonali$my analiz zwiazanych z kapitatem spotecz-
nym, ktory zostal przez nas zooperacjonalizowany w postaci dwoch pytan
o znajomych 1 bliskich. Tak jak w przypadku kapitalu osobistego, wykorzy-
stanie tych wskaznikow podyktowane byto analizami wcze$niejszych badan
(por. por. Brzezinska, Kaczan, Piotrowski, Rycielski, 2008). Wyniki uzyskane
przez badanych w grupach wytonionych ze wzgledu na rodzaj niepetnospraw-
nosci przedstawia tabela 10.
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Tabela 10. Kapitat spoteczny — sieci spoteczne

Czestotliwos¢ spotykania sie ze Liczba os6b, z ktérymi mozna po-
Rodzaj niepetno- Znajomymi w poréwnaniu z innymi rozmawia¢ o sprawach osobistych

sprawnosci osobami w tym samym wieku* z poczuciem, ze dobrze zrozumieja
M SD M SD

1) n. sprzezona i n. 2,58 ,949 6,70 6,750

rzadka

2) n. sprzezona 2,50 ,876 6,53 7,712

3) n. rzadka 2,66 ,918 4,90 4,311

4) n. czesta 2,65 ,823 6,31 7,133

Ogotem 2,58 ,854 6,39 7,372

Istotnos¢ roznic  Brak znaczacych zaleznosci miedzy srednimi w wyodrebnionych podgru-
pach

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw badan
* Skala odpowiedzi od 1 — ,zdecydowanie rzadziej” do 5 — ,zdecydowanie czesciej”.

Osoby z niepetnosprawnoscia sprzgzona deklarowaty, ze rzadziej spotykaja
si¢ ze znajomymi niz inne osoby w ich wieku. Mozna przypuszczac, iz w od-
niesieniu do tej grupy oséb mamy do czynienia z ograniczeniem mozliwo-
$ci w swobodnym kontakcie ze znajomymi, a co za tym idzie — w budowaniu
1 podtrzymywaniu wigzi spolecznych. Wynik ten jest intrygujacy, poniewaz
odnosi si¢ do 0sob mieszkajacych w instytucjach, w ktorych codzienne kon-
takty z innymi ludzmi sa niejako oczywiste i wymuszone sytuacja. Taki spo-
sob odpowiadania w tej grupie moze wskazywac na to, iz badani za wazne dla
siebie kontakty ze znajomymi uznawali te relacje, ktore utrzymuja z osobami
spoza placowki. W pytaniu o liczbg 0s6b bliskich, z ktérymi mozna porozma-
wia¢ o waznych sprawach, osoby z rzadko wystepujaca niepetnosprawnoscia
deklarowaty natomiast najnizsza liczbe takich osob.

Nalezy jednak zauwazy¢, iz odpowiedzi na to pytanie we wszystkich gru-
pach charakteryzuja si¢ bardzo znacznym odchyleniem standardowym, co za-
ktoca ich oceng przy uzyciu $redniej. Grupa osob z niepelnosprawnos$cia rzad-
ko wystgpujaca, ktora odpowiedziata na to pytanie, liczyta jedynie 42 osoby
i byty one w swoich odpowiedziach najbardziej zgodne (najnizsze odchylenie
standardowe sposrod wszystkich grup).

4.4.4.3. Subiektywna ocena wsparcia

Kolejny obszar analizy sytuacji psychospotecznej mieszkancow gospo-
darstw zbiorowych dotyczy oceny wsparcia. Wsparcie jest pojeciem szero-
ko wykorzystywanym w psychologii i innych naukach spotecznych. Wedtug
Encyklopedii Blackwella (1996) wsparcie spoteczne jest pojeciem wskazuja-
cym na pozytywny zwiazek pomig¢dzy jakoscia naszych relacji spotecznych
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(sieci spotecznych, ktorych jestesmy cztonkami) a utrzymaniem lub poprawa
naszego zdrowia i dobrostanu.

Mozemy je dla naszych potrzeb ujaé w sposob zaproponowany przez H.
Sekowa i A.I. Brzezinska (2008, s. 780):

Wsparcie spoteczne strukturalne mozemy zdefiniowac jako obiektywnie istniejace

i dostepne sieci spoteczne, ktore wyrdzniaja si¢ tym, ze poprzez fakt istnienia wig-

zi, kontaktow spolecznych i przynaleznosci pelnia funkcj¢ pomocna wobec 0s6b

i grup znajdujacych si¢ w trudnej sytuacji.

Autorki dalej analizuja zrodta wsparcia (ibidem):

Obiektywnie istniejace 1 dostgpne sieci wigzi spotecznych okresla si¢ tez Zrodiami

wsparcia, do ktorych zalicza si¢: grupy naturalne — rodzing, znajomych, przyjaciot,

wspolpracownikéw, i grupy formalne mniej lub bardziej zinstytucjonalizowane

— klasy szkolne, poradnie, osrodki pomocy rodzinie i w kryzysie, stowarzysze-

nia itp.

Zwiazki wsparcia udzielanego zarowno przez osoby najblizsze, jak i przez
instytucje okazuja si¢ istotne zarowno dla jakosci zycia, jak i dla aktywno-
$ci zyciowej 1 zawodowej 0sOb z ograniczeniami sprawnosci (por. Kaczan,
Smoczynska, Babiak, 2008). Zadali$my badanym siedem pytan o mozliwo-
$ci otrzymania wsparcia z réznych zrodet zarowno od najblizszych, jak i od
instytucji.

Analizeg odpowiedzi na pytania dotyczace mozliwosci otrzymywania wspar-
cia dla poszczegdlnych typow gospodarstw zbiorowych prezentujemy w ta-
beli 15.

Ponad potowa badanych w kazdym typie gospodarstwa zbiorowego dekla-
rowala, iz moze liczy¢ na pomoc najblizszej rodziny, sasiadow i znajomych.
Osoby zamieszkujace domy pomocy spotecznej czgsciej niz pozostate grupy
deklarowaty, iz raczej nie moga liczy¢ na pomoc ze strony bliskich. W oce-
nie dostgpnosci pomocy instytucjonalnej najwigcej odpowiedzi pozytywnych
padato ze strony mtodych 0s6b zamieszkujacych internaty i bursy. Widza one
mozliwosci skorzystania z pomocy zaroéwno instytucji publicznych, organi-
zacji pozarzadowych, jak i zwiazkow wyznaniowych. W pozostatych typach
gospodarstw respondenci oceniali mozliwosci otrzymania pomocy juz bar-
dziej pesymistycznie. Kiedy spojrzymy na pytanie o pomoc ze strony instytu-
cji 1 innych ludzi (co moze by¢ wskaznikiem ogoélnego poczucia mozliwosci
otrzymania pomocy), to dostrzezemy, iz osoby zamieszkujace domy pomo-
cy spolecznej oraz placowki opiekunczo-lecznicze sa w najwigkszym stopniu
przekonane, iz nie moga otrzymac¢ pomocy.
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Zdajemy sobie sprawg, iz poruszamy tutaj jedynie kwesti¢ subiektywne-
go spostrzegania pomocy, nie mierzymy za$ faktycznego zakresu wsparcia,
jakie otrzymuja te osoby, oraz nie sprawdzamy, jakie sa proporcje pomigdzy
wsparciem otrzymywanym a wsparciem oczekiwanym, co jest rowniez waz-
nym wskaznikiem jako$ci systemu wsparcia (por. Sgk, Cieslak, 2004; S¢k,
Brzezinska, 2008). Jednak subiektywnie spostrzegane — w wielu przypad-
kach niskie — mozliwos$ci otrzymania pomocy sa waznym czynnikiem wyja-
$niajacym niska aktywnos¢ osob z ograniczeniami sprawnosci (por. Kaczan,
Smoczynska, Babiak 2008).

4.5. Whnioski

Przedstawiona analiza sytuacji psychospotecznej os6b zamieszkujacych
gospodarstwa zbiorowe sktania do podjecia w podsumowaniu kilku waznych
watkow.

e Po pierwsze, znaczna jest przewaga niepelnosprawnosci intelektualnej
oraz schorzen psychicznych i neurologicznych w$réd mieszkancow roz-
nych typow gospodarstw zbiorowych.

Rekomendujemy, aby rozpatrze¢ te grupe jako nowa grupe beneficjentow
programéw aktywizacyjnych. Prawdopodobnie beda oni wymagali specyficz-
nego podejscia, np. wymagane bedzie wprowadzenie programow pilotuja-
cych, wzmacniajacych ich motywacje, poczucie wlasnej wartosci i buduja-
cych dodatkowe kompetencje.

e Po drugie, wiek osob zamieszkujacych gospodarstwa zbiorowe jest mocno
zréznicowany i powiazany z typem gospodarstwa.

Przy projektowaniu oddziatywan konieczne jest zatem wzigcie pod uwage
wieku mieszkancow danego osrodka i dobieranie strategii oddzialywania ade-
kwatnie do tej wiedzy. Nie mozna zapomina¢, iz w wielu osrodkach przeby-
waja rowniez osoby mtode, ktore — co prawda ze wzgledu na typ schorzenia
— nie sa samodzielne, ale jednoczesnie wymagaja innego typu oddziatywan
niz osoby starsze przebywajace w domach pomocy spotecznej czy domach
dla emerytow.

Proponujemy zatem, aby rozszerzy¢ zakres programow aktywizacji spo-
tecznej, i w niektorych przypadkach zawodowej, na mtodych mieszkancow
gospodarstw zbiorowych. Dla tej grupy najbardziej wskazane sa oddziatywa-
nia skupione na wlaczaniu ich we wspolpracg z osobami sprawnymi.
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Rozdziat 5

Problem wielokrotnej dyskryminacji kobiet
I dziewczat w grupie 0s6b z ograniczeniami
sprawnosci

BEATA OLEKSY-SANOCKA

5.1. Wprowadzenie

Niepetnosprawnos¢ oraz problemy, z jakimi borykaja si¢ osoby z ograni-
czona sprawnoscia, takie jak wykluczenie z ré6znych obszarow zycia spotecz-
nego, niska jako$¢ zycia, utrudniony dostep lub brak dostepu do edukacji czy
rynku pracy, sa coraz czesciej dostrzegane i poswigca si¢ im coraz wigcej uwa-
gi zardwno na poziomie krajowym, jak i migdzynarodowym. Pomimo Ze euro-
pejskie prawodawstwo antydyskryminacyjne jest jednym z najbardziej kom-
pleksowych na $wiecie!, sa powody, by sadzié, iz spoteczne do$wiadczenia
0s0b z ograniczona sprawnos$cia oraz 0sob zdrowych sa zupetnie inne. Jedna
z najczescie] wymienianych przyczyn sa stereotypy (por. Rohmer, Louvert,
2009) i autostereotypy (Bedynska, Rycielski, 2010).

Kiedy spojrzymy na badania nad dyskryminacja w Europie, przeprowadzo-
ne w 2009 roku na zlecenie Komisji Europejskiej, widzimy wyraznie, iz $wia-
domos¢ Europejczykow na temat dyskryminacji wobec 0sob z ograniczenia-
mi sprawnosci znacznie wzrosta w ostatnich latach. Wigkszos¢ ankietowanych
w 2008 roku uznata, iz dyskryminacja wobec 0s6b z ograniczeniami spraw-
nosci jest rzadka — 49%, podczas gdy wigkszos¢ ankietowanych w 2009 roku
stwierdzila, iz jest ona raczej powszechna — 53%, w tym 13% — bardzo po-
wszechna, 40% — dosy¢ powszechna (European Commision, 2009).

Pomimo tych pozytywnych przestanek w populacji 0séb z ograniczeniami
sprawnosci sa grupy, ktore do§wiadczaja szczegolnych barier lub wielokrot-
nej dyskryminacji. Osoby te narazone sa na wigksze ryzyko wykluczenia oraz
W mniejszym stopniu uczestnicza w zyciu spotecznym. Deklaracja z Malagi,
konczaca druga europejska konferencje ministrow odpowiedzialnych za po-
lityke integracyjna na rzecz os6b z ograniczeniami sprawnosci z 2003 roku,
moéwi o koniecznos$ci podjecia dziatan majacych na celu wyeliminowanie
wszelkich form dyskryminacji wobec 0sob niepetnosprawnych, niezaleznie

' 'W 2000 r. Unia Europejska przyjeta dwa kolejne dokumenty zakazujace dyskryminacji
w miejscu pracy, w tym dyskryminacji ze wzgledu na ograniczenia sprawnosci: Dyrektywa
2000/43/EC 29 czerwca 2000 r. oraz Dyrektywa 2000/78/EC 27 listopada 2000 r.
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od wieku, ze szczegdlnym uwzglednieniem niepetnosprawnych kobiet i za-
gwarantowania im samodzielno$ci, autonomii oraz uczestnictwa i petnej inte-
gracji spotecznej (Malaga Ministerial Declaration..., 2003).

5.2. Problem

Sposréd grup narazonych na wielokrotne wykluczenie kobiety z ograniczo-
na sprawnoscia zastuguja na szczegdlna uwage oraz na poglebiong analizg,
przede wszystkim w kontekscie przyjetej i wdrazanej przez panstwa czlonkow-
skie UE strategii gender mainstreaming oraz zalecen Komisji Europejskiej,
aby problematyke niepetnosprawnosci rozpatrywaé catosciowo, jako zjawi-
sko dotyczace w réwnym stopniu kobiet i m¢zczyzn. Jak zauwaza M. Leonor
Beleza (2003) w raporcie na temat dyskryminacji wobec kobiet z ogranicze-
niami sprawnosci w Europie, trudnosci, z jakimi borykaja si¢ mezczyzni oraz
kobiety z ograniczeniami sprawnos$ci nie sa jednolite, maja bowiem rozne
przyczyny i w duzym stopniu wynikaja z rol spotecznych stereotypowo przy-
pisywanych kobietom i m¢zczyznom.

Wedtug Belezy dyskryminacja kobiet z ograniczeniami sprawnosci ma to
samo podtoze co zjawisko dyskryminacji wobec kobiet w ogole, cho¢ w przy-
padku kobiet z ograniczeniami sprawnosci mamy do czynienia z niekorzystna
kumulacja czynnikow dyskryminujacych. Kobiety z ograniczona sprawnos$cia
doswiadczaja tych samych form dyskryminacji co kobiety sprawne, jednak na-
potykaja dodatkowe bariery, ktorych doswiadczaja rowniez niepetnosprawni
mezczyzni. Kobiety sa czgsto, w stopniu wyzszym niz mezczyzni, traktowane
jako jednostki niesamodzielne i potrzebujace wsparcia (Beleza, 2003).

Takie przekonanie moze wiazac¢ si¢ ze zjawiskiem ,,stereotypu rol plcio-
wych”, opisujacym przekonania, ze szczegdlne zachowania charakteryzuja-
ce jedna ple¢ nie odnosza si¢ do drugiej (Worell, 1978; za: Miluska, 2008).
Stereotypowe cechy okreslajace meskos¢ to niezaleznos$¢, dominacja, ambi-
cja, niezalezno$¢, sktonnosci indywidualistyczne oraz samowystarczalno$¢.
Dodatkowe atrybuty dotycza osobistej skuteczno$ci, w tym tatwosci decydo-
wania, poczucia wyzszosci, roznych aspektow stylu zachowania. Kobietom
z kolei bardziej niz mgzczyznom przypisuje si¢ zdolnosci do poswigcania sig
innym, opiekunczo$¢, niesienie pomocy, interpersonalng wrazliwo$¢ i delikat-
no$¢ w relacjach.

Badania nad stereotypami w ramach ogolnej kategorii plci nie zaprzecza-
ja ogolnej tezie, ze ludzie spostrzegaja wyrazne roznice pomig¢dzy kobietami
i m¢zczyznami. Ponadto widaé, iz przekonania te sa bardzo do siebie podob-
ne w tym wzgledzie, (Miluska, 1996). Postrzeganie samych siebie przez ko-
biety poprzez pryzmat stereotypoéw moze prowadzi¢ do prze§wiadczenia, ze
musza by¢ zalezne od innych, a w konsekwencji — do Igku przed podjeciem
jakichkolwiek dziatan, do braku motywacji w obszarze rozwoju zawodowego
czy rodzinnego (Beleza, 2003).
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Analiza schematu zaprezentowanego na rycinie 1 ukazuje mechanizm dzia-
fania tak zwanego btgednego kota. Polega on na tym, iz spoteczenstwo w wy-
niku réznego rodzaju obaw (uzasadnionych badz nie) ogranicza pola aktyw-
nosci jednostek (np. kobiet z ograniczeniem sprawnosci), a one same z kolei,
nie zawsze $wiadome tych ograniczen, ale obawiajace si¢ poddania ich dziatan
procesom spolecznego porownywania i oceniania, chcac zminimalizowac swe
obawy i Igk uciekaja od aktywnosci spoteczno-zawodowej. Wycofywanie si¢
rodzi i potgguje biernos¢ i w konsekwencji bezradnosc¢, co zgodnie z mechani-
zmem samospetniajacego si¢ proroctwa powoduje dalsze ograniczanie pol ak-
tywnos$ci w §rodowisku spotecznym (por. Brzezinska, Zwolinska, 2010).

Procesy marginalizowania

i wBs::)rcI:zztzﬁwsI?:J?e' Zawezanie pol Dystrofialatrofia E Lek kobiet przed
i lek przed innoscia. 1 aktywnosci kobietom un:jlejetnogcl e aktywnosglq .
i tereotypizacja z ograniczeniami [} Zpowodu ograniczenia =] ! wycof_ywanle o
! s ¢ tvzac A — oczekiwan spotecznych | 1 z kolejnych pol
! stygmalyzacia P i realizowanych zadan | ! aktywnosci
Wypadanie ; Dystrofia/atrofia Samozawezanie Lek przed E
zcoraz W|Qk§zych ! umlgjetnoscl lradzenla | p6l aktywnosci | poréwnaniami |
segn'!er]t.ow " sobie w co@gnnych przez kobiety spolecznymioraz i
aktywnosci i relacji T sytuacjach zyciowych [ 2 ograniczeniami = wycofywanie sie '
spotecznych ! na skutek " h !
., WYKLUCZANIE : samoograniczenia Sprawnosci z kontaktow spotecznych :

Procesy automarginalizowania

Rycina 1. Zwigzek miedzy procesami marginalizowania i automarginalizowania
Zrédto: opracowanie wiasne Beata Oleksy-Sanocka na podstawie Brzezinska, Zwolinska 2010.

Efekt samospetniajacej si¢ przepowiedni powoduje, iz kobiety, ktore chca
i moglyby pracowacé czy uczy¢ sig, nie robia tego, pozostaja bierne. W przeci-
wienstwie do kobiet, od mezczyzn z ograniczeniami sprawnosci oczekuje si¢
znacznie wigkszej samodzielnosci i ogdlnego radzenia sobie w zyciu. Beleza
(2003) w swoim raporcie wyodrebnia kilka obszaréw, o ktorych uwaza sig, iz
maja wptyw na status spoteczny kobiet: edukacja, zatrudnienie, polityka spo-
leczna, partycypacja w procesie decyzyjnym oraz wplyw na niego, seksual-
no$¢, uprzedzenia i spoteczna reprezentacja, macierzynstwo, rodzina oraz zy-
cie rodzinne.

W zwiazku z brakiem wystarczajacych danych do omdéwienia wszystkich
wymienionych czynnikdéw, w tym rozdziale skoncentrowano si¢ — w oparciu
o badania przeprowadzone na grupie 100 000 0so6b niepetnosprawnych na te-
renie calego kraju — na kilku z nich: edukacja, zatrudnienie oraz macierzyn-
stwo 1 zycie rodzinne.
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5.3. Hipoteza

W populacji 0s6b z ograniczeniami sprawnos$ci kobiety stanowia grupg
szczegodlnego ryzyka — zagrozong wykluczeniem spotecznym — przede wszyst-
kim ze wzgledu na kumulacje czynnikéw dyskryminujacych (por. Brzezinska,
Piotrowski, Pluta, Sijko, 2008). Pierwszym z nich jest pte¢. Ma on charakter
niespecyficzny, co oznacza, iz kobiety z ograniczeniami sprawno$ci sa narazo-
ne na ten sam rodzaj dyskryminacji, co kobiety w petni sprawne. Drugim jest
aspekt zwigzany z niepetnosprawnoscia oraz barierami, z jakimi spotykaja si¢
osoby mniej sprawne w zyciu codziennym oraz zawodowym. Trzecim czynni-
kiem sa stereotypy, w tym stereotypy pici majace wptyw na ksztattowanie si¢
tozsamosci kobiet i mgzczyzn od okresu wczesnego dziecinstwa poprzez do-
rastania az po kolejne fazy dorostosci. Stereotypy wptywaja rowniez na ksztat-
towanie si¢ postaw spotecznych, poczucia sprawstwa, motywacji i aspiracji
zawodowych, a takze na ksztalttowanie si¢ poczucia seksualnosci. Ten ostatni
aspekt odgrywa istotna role w relacjach z rodzina, wptywa bowiem na mozli-
wosci wchodzenia w bliskie zwiazki i budowanie zycia prywatnego.

Wymienione czynniki maja w réoznym stopniu wplyw na funkcjonowanie
kobiet z ograniczeniami sprawnosci w spoteczenstwie, jednak — jak przypusz-
czamy — kumulacja tych czynnikow w znacznym stopniu ogranicza mozliwo-
$ci pelnej partycypacji spolecznej kobiet z ograniczeniami sprawnosci, przy
czym ptec i stereotypy zwiazane z plcia sa czynnikami kluczowymi.

5.4. Metoda

W badaniu ogdlnopolskim, przeprowadzonym w okresie od lipca do grud-
nia 2009 roku przez firm¢ Millward Brown SMG/KRC, w ramach projektu
Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0sob niepetnospraw-
nych wzigto udziat 100 000 dorostych oséb niepetnosprawnych, dobranych
z zachowaniem reprezentatywnos$ci na obszarze catego kraju.

Zastosowany w badaniach Kwestionariusz Badan Spotecznych — KBS —
sktadat si¢ ze 121 pytan. Narzedzie podzielone zostato na dwie czgsci: 1) blok
dotyczacy gospodarstwa domowego oraz 2) cz¢$¢ indywidualng. Czgs$¢ pierw-
sza byla realizowana tylko raz w kazdym gospodarstwie domowym, a czg$¢
indywidualna przeprowadzano z kazda osoba niepetnosprawna (obecna w dniu
badania i ktora wyrazita zgode¢ na badanie) w opisywanym gospodarstwie do-
mowym. Z uwagi na przewidywane trudno$ci komunikacyjne zwiazane z nie-
ktérymi rodzajami ograniczen sprawnosci dozwolona byta realizacja frag-
mentu cz¢s$ci indywidualnej w obecnosci, przy udziale opiekuna Iub nawet
wylacznie z opiekunem takiej osoby?.

2 Charakterystyka badan prowadzonych w ramach projektu — patrz: aneks.

81



5.5. Wyniki badan

5.5.1. Edukacja i szkolenia zawodowe

Z przeprowadzonych badan wynika, iz stosunkowo nieduza cz¢$¢ badanych
0s0b z ograniczong sprawno$cia, powyzej 19. roku zycia, kontynuuje nauke®.
W grupie 20-25 lat na pytanie ,,Czy Pan/Pani si¢ uczy?” pozytywnie odpowie-
dziato tylko 33,8% 0sob, w grupach powyzej 25. roku zycia liczba 0s6b ucza-
cych si¢ jest wyraznie mniejsza. Co ciekawe, wyniki badan porownawczych
kobiet w stosunku do mgzczyzn w poszczegdlnych grupach wiekowych wska-
zuja, iz wigcej kobiet niz me¢zczyzn kontynuuje nauke po 19. roku zycia. Na
pytanie ,,Czy Pan/Pani si¢ uczy?” w przedziale wiekowym 20-25 kobiety sta-
nowily 57,7% osob, ktore odpowiedziaty twierdzaco. W przedziatach wieko-
wych, do ktorych nalezaty osoby starsze, roznica byta jeszcze bardziej wyraz-
na. | tak, na przyktad, w przedziale 38—43 lat, kobiety stanowity 65,3% osob
uczacych sig, a w przedziale 44-49 lat — 71,4%.

Kiedy przyjrzymy si¢ bardziej szczegdtowo wybieranemu miejscu eduka-
cji w poszczegdlnych przedziatach wiekowych, wyraznie widzimy, iz mtode
kobiety czegsciej niz mtodzi mezczyzni wybieraly licea ogdlnoksztalcace, rza-
dziej zasadnicze szkoty zawodowe czy technika badz licea zawodowe.

Tabela 1. Pte¢ i wiek 16—19 lat a miejsce nauki

Kategorie odpowiedzi Grupa 1: mezczyzni n = 959 Grupa 2: kobiety n = 1041
Szkota podstawowa 31 63,3% 18 36,7%
Gimnazjum 137 60,4% 90 39,6%
Zasadnicza szkota zawodowa 155 60,8% 100 39,2%
Technikum, liceum zawodowe 239 53,5% 208 46,5%
Liceum ogdlnoksztatcace 238 37,7% 293 62,3%
Pomaturalna 25 36,8% 43 63,2%
Wyzsza zawodowa (licencjat) 63 42,6% 85 57,4%
Wyzsza zawodowa magisterska 32 35,6% 58 64,4%
Podyplomowa 0 0% 2 100,0%
Inne 39 47,0% 44 53,0%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie wynikéw z badan w projekcie Ogélnopolskie badanie sytuacji
potrzeb i mozliwo$ci oséb niepetnosprawnych.

3 Analizy odpowiedzi respondentéw dokonano w oparciu o nastepujace grupy wiekowe
(przedziaty w latach): 16-19, 20-25, 26-31, 32-37, 38-43, 4449, 50-55, 5661, 62-65.
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Tabela 2. Pte¢ i wiek 20-25 lat a miejsce nauki

Kategorie odpowiedzi g’:gj‘a“ mezczyzni f’:ﬁf; kobiety

Szkota podstawowa 5 50,0% 5 50,0%
Gimnazjum 12 60,0% 8 40,0%
Zasadnicza szkota zawodowa 15 55,6% 12 44.,4%
Technikum, liceum zawodowe 24 61,5% 15 38,5%
Liceum ogdlnoksztatcace 24 68,6% 11 31,4%
Pomaturalna 29 43,8% 63 56,3%
Wyzsza zawodowa (licencjat) 199 39,7% 302 60,3%
Wyzsza zawodowa magisterska 241 39,9% 363 60,1%
Podyplomowa 5 45,5% 6 54,5%
Doktoranckie 1 33,3% 2 66,7%
Inne 25 44,6% 31 55,4%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie wynikéw z badan w projekcie Ogélnopolskie badanie sytuacji
potrzeb i mozliwosci 0séb niepetnosprawnych.

Tabela 1 pokazuje, iz w przedziale wiekowym 16-19 lat w grupie osob,
ktore zadeklarowaly uczegszczanie do liceum ogdlnoksztalcacego, kobiety sta-
nowity 62,3% respondentéw. W grupie osob, ktore zadeklarowaty uczeszcza-
nie do szkoty zawodowej, kobiety stanowity jedynie 39,2%. Jesli zestawimy
grupe kobiet z grupa mezczyzn w przedziale wiekowym 20-25 lat (tabela 2),
zobaczymy, iz sposrdd osob badanych, ktore zadeklarowaty si¢ jako osoby
uczgszezajace na studia licencjackie, kobiety stanowia 60,3% w stosunku do
mezczyzn, w grupie osob, ktore zadeklarowaty uczgszczanie na studia magi-
sterskie, kobiety stanowia 60,1%. Testy statystyczne potwierdzity zwiazki po-
migdzy wiekiem a picia, wskazujac jednoczesnie, iz w obu grupach istnieje
dysproporcja pomigdzy liczba kobiet i mgzczyzn uczeszczajacych do liceum
ogolnoksztatcacego oraz do szkot wyzszych.

Z powyzszej analizy wynika, iz kobiety z ograniczeniami sprawnosci czg-
Sciej decyduja sig na kontynuacje nauki, co moze wskazywac na ich wysokie
aspiracje, oczekiwania i plany w wieku mtodszym. Licea ogdlnoksztatcace —
jak powszechnie wiadomo — sg przepustka na studia wyzsze, za$ studia wyz-
sze w duzym stopniu decyduja o dalszej karierze zawodowej. Z drugiej strony,
przedstawione wyniki potwierdzaja stereotypowe wybory dziedzin edukacji —
kobiety czgsciej decyduja sig na licea ogdlnoksztatcace, rzadziej na szkoty za-
wodowe czy technika.

Che¢ kobiet do poszerzania swoich kwalifikacji, ale takze do podjgcia pra-
cy zawodowej, widoczna jest w kontekscie ogdlnego zainteresowania konty-
nuacja nauki. Testy istotnos$ci statystycznej wykazaly, iz kobiety — szczegdlnie
w grupie wiekowej 44—49 lat — czg¢$ciej niz mezezyzni udzielaja pozytywnej
odpowiedzi na pytania zwigzane z zamiarem podj¢cia nauki w ciagu najbliz-
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szych dwoch lat. Wsérdd osob, ktére na to pytanie odpowiedziaty pozytyw-
nie, w omawianej grupie wiekowej kobiety stanowity 74,8% w stosunku do
25,2% mezczyzn.

Mozemy zaobserwowaé wyrazna tendencje¢ dotyczaca wieku — im starsze
grupy, tym procent kobiet w stosunku do mezczyzn odpowiadajacych pozy-
tywnie na pytanie o kontynuacj¢ nauki jest wyzszy. Podobne wyniki uzysku-
jemy w przypadku pytania dotyczacego checi podjecia pracy. W grupie 2631
lat na tak zadane pytanie 58,1% odpowiedzi twierdzacych udzielity kobiety,
a 41,9% mezczyzni, w grupach 44—49 lat kobiety stanowily 56% w stosun-
ku do 43,5% mezczyzn, a w grupie 5055 lat 57% w stosunku do 42,4% mez-
czyzn.

Tabela 3. Wiek i pte¢ a samoocena

Pytanie i kategoria odpowiedzi:
»,Przyczyny niepracowania i niepo-

;222::3‘ szukiwania pracy”: Grupa 1: mezczyzni Grupa 2: kobiety
»hie mam odpowiedniego wy-
ksztatcenia i kwalifikacji”
16—-19lat  ogotem n =476 n =632
tak n=121 42,8% n=162 57,2%
nie n =355 43,0% n=470 57,0%
20-25lat  ogotem n =460 n =750
tak n =109 46,2% n=127 53,8%
nie n =351 36,2% n =623 64,0%
26-31lat  ogotem n =342 n =608
tak n=73 40,3% n=108 59,7%
nie n =269 35,0% n=500 65,0%
32-37 lat  ogodtem n =387 n=720
tak n =59 36,00 n=105 34,8%
nie n =328 64,8% n=615 65,2%
3843 lat  ogdtem n =496 n=2813
tak n=284 37,3% n=141 62,7%
nie n=412 38,0% n=672 62,%
44-49 lat  ogotem n =922 n = 1465
tak n=95 29,8% n=224 70,2%
nie n=827 40,0% n=1241 60,0%

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikow z badan w projekcie Ogélnopolskie badanie sytuacji
potrzeb i mozliwo$ci oséb niepetnosprawnych.

W tym konteks$cie zaskakujace moga wydawac si¢ wyniki odpowiedzi na

pytanie o ,,przyczyny niepracowania i nieposzukiwania pracy” i wybieranie
przez kobiety czgsto odpowiedzi ,,nie mam odpowiedniego wyksztatcenia
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1 kwalifikacji”. Pomimo iz wyniki przeprowadzonych badan bardzo wyraz-
nie wskazuja, iz wigcej kobiet niz mgzczyzn podejmuje nauke, wybiera edu-
kacj¢ na poziomie wyzszym i chciatloby kontynuowa¢ edukacje w przyszto-
$ci, to jednak na podstawie odpowiedzi na wymienione pytanie widzimy, iz
kobiety sa mniej pewne siebie lub brakuje im wiary we wlasna wiedzg i umie-
jetnosci. Testy x> wykazaly istotno$¢ statystyczna dla zmiennych pici i wieku
w stosunku do grup wiekowych 20-25 lat oraz wszystkich grup powyzej 44.
roku zycia. Czgstosci odpowiedz typu ,,nie mam odpowiedniego wyksztatce-
nia 1 kwalifikacji” badanej proby, zroznicowanej pod katem ptci oraz wieku,
na pytanie o przyczyny niepodejmowania i nie szukania pracy przedstawio-
no w tabeli 3.

5.5.2. Zatrudnienie

Praca zawodowa jest niezwykle waznym elementem zycia kazdego czlo-
wieka oraz podstawa jego niezaleznos$ci i samowystarczalno$ci. Dotyczy to
w tym samym stopniu kobiet, jak i mezczyzn (European Commission, 2009).
Aktywno$¢ zawodowa nie tylko umozliwia dostep do dobr czy ustug i za-
pewnia przetrwanie jednostki, lecz decyduje takze o pozycji zajmowanej na
drabinie podziatow spotecznych. We wspotczesnym $wiecie za stan ,,normal-
nos$ci” uznawana jest sytuacja, gdy jednostka podejmuje aktywnos$¢ zawodo-
wa. Brak pracy stanowi blokadg, ktora uniemozliwia realizacj¢ wielu potrzeb
(Tarkowska, 2005).

Na podstawie naszych badan, przeprowadzonych w roku 2009, wytania si¢
jednak wniosek, iz kobiety pomimo wysokich ambicji zwigzanych z chegcia
kontynuacji edukacji i podejmowania studiow wyzszych czgsciej niz mez-
czyzni sa bezrobotne, nie sa w stanie przebic¢ si¢ na rynku pracy oraz zdoby¢
zatrudnienia. Ws$rod catosci badanej grupy respondentdow jedynie ok. 24% za-
deklarowato, iz pracuje, a 76% — iz nie pracuje, cho¢ proporcja ta jest bardzo
rézna w zaleznos$ci od rodzaju ograniczenia sprawnosci. W przypadku niepet-
nosprawnosci psychicznej proporcja ta wynosi 84:16, intelektualnej — 95:5,
wzrokowej — 65:35, stuchowej — 74:26, ruchowej — 63:37, a dla pozostalych
rodzajow ograniczen sprawnosci wynosi 64:36. W szczeg6lnych przypadkach
nietypowych i rzadko wystepujacych postaci ograniczen sprawnosci odpowie-
dzi pokazuja, iz pracuje tylko 6% os6b. Rycina 2 przedstawia strukturg odpo-
wiedzi ,,Tak — pracuj¢” kobiet i me¢zczyzn dla poszczegdlnych przedziatdw
wiekowych dotyczaca zatrudnienia. Jak widaé, kobiety przewazaja jedynie
w przedzialach wiekowych 16—19 lat oraz powyzej 56 r.z. We wszystkich po-
zostatych przedziatach wieku pracuje znacznie wigcej mezczyzn niz kobiet.
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Rycina 2. Stosunek ptci do wieku. Rozklad odpowiedzi osob, ktore
odpowiedziaty twierdzaco na pytanie: ,,Czy Pan/Pani pracuje?”

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie wynikéw z badan w projekcie Ogélnopolskie badanie sytuacji
potrzeb i mozliwo$ci oséb niepetnosprawnych.

Kontynuujac analizg, warto przyjrze¢ sig¢ pytaniom o wolg respondentow
do podjecia zatrudnienia i mozliwosci wptywania na wynik jego poszukiwan.
Wigkszos$¢ respondentow w poszczegdlnych grupach wiekowych odpowie-
dziata negatywnie na pytanie dotyczace przyczyny niepracowania i niepo-
szukiwania pracy ,,nie mam takiej potrzeby, zeby pracowac”, najwigcej 0sob
w grupach wiekowych 32-37 lat — 88,1%, 38-43 lat — 87,5% oraz 4449 lat —
87,3%. Na podstawie testow statystycznych powiazanie pomigdzy plcia i wie-
kiem stwierdzono w grupie wiekowej 56—61 lat, w ktorej 85,2% responden-
tow nie zgodzito si¢ z powyzszym stwierdzeniem, z czego kobiety stanowity
65% w stosunku do 35% mezczyzn.

Powyzsze badania pozwalaja zatem zauwazy¢, iz pomimo wysokich aspi-
racji, checi zdobywania edukacji i pozytywnego nastawienia niepetnospraw-
ne kobiety czgsciej niz mezczyzni do§wiadczaja porazek w poszukiwaniu za-
trudnienia. Sytuacja ta moze zwrotnie wplywac na obnizenie ich wartosci jako
pracownika i na uksztaltowanie si¢ przekonania, ze samo znalezienie zatrud-
nienia nie jest zalezne od jednostki, ale od innych niekontrolowanych czynni-
koéw (Brzezinska, Kaczan, Piotrowski, Rycielski, 2008).

5.5.3. Zycie rodzinne i partycypacja spoteczna

Kolejna zmienna, ktora obrazuje sytuacje psychospoleczna kobiet z ograni-
czeniem sprawnosci, jest zycie rodzinne oraz partycypacja spoteczna. Ponizsze
analizy maja pomoc odpowiedzie¢ na pytanie, w jakim stopniu kobiety z ogra-
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niczong sprawnoscia, w porOwnaniu z m¢zczyznami, uczestnicza w Zyciu spo-
fecznym. Analizie zostaty poddane zmienne takie, jak: stan cywilny, posiada-
nie dzieci oraz pytania dotyczace zadowolenia z zycia, relacji z innymi ludzmi
oraz oceny stopnia zadowolenia z perspektyw na przysztos¢. Tabela 4 poka-
zuje relacje kobiet do mezczyzn w konteks$cie pytania o stan cywilny respon-
dentow.

Tabela. 4 Stan cywilny a pte¢

Stan cywilny

pozo-
Zames- stajacy rozwie- .
oy %% W zwiaz- pannal w sepa- wdowal dziona/ Ogétem
. ku nie- kawaler racji wdowiecrozwie-
zonaty .
formal- dziony
nym
Mezczyzna liczebnosé 22 693 839 10099 267 2172 1563 37633
reszta standa- 16,2 2,0 19,8 24 —49,1 -7,6
ryzowana
Kobieta liczebnosé 24 159 958 8962 445 11545 2791 48860
reszta standa- -142 -18 -174 21 43,1 6,7
ryzowana
n (ogé6tem) 46852 1797 19061 712 13717 4354 86 493

Zrédio: opracowanie wiasne Beata Oleksy-Sanocka na podstawie wynikéw z badan w projekcie
Ogodlnopolskie badanie sytuacji potrzeb i mozliwosci 0séb niepetnosprawnych.

Sposrod badanych respondentow 31% zadeklarowato, iz jest zonaty/meza-
ta, z czego kobiety stanowity 51,6% w stosunku do 48,4% megzczyzn. 1,2%
pozostaje w zwiazku nieformalnym

Kolejna analizowana zmienna jest posiadanie badz nieposiadanie dzieci.
W badanej grupie oséb z ograniczona sprawnos$cia procent respondentow de-
klarujacych posiadanie dzieci jest wysoki w grupie powyzej 32. roku zycia.
W grupach mtodszych: 20-25 lat posiada dzieci 10,9% respondentow, 2631
lat — 37,1% respondentdw, 3237 lat jest to az 60,4% respondentow. W ko-
lejnych grupach wiekowych rowniez znaczaco rosnie liczba 0oséb majacych
dzieci: 38-43 lat — 74,9%, 44-49 lat — 81,8%, 50-55 lat — 85,1% i w grupie
wiekowej 56-61 lat — 87,0% respondentéw. Rycina 5 przedstawia strukturg
odpowiedzi twierdzacych, kobiety w poréwnaniu z me¢zczyznami. Widzimy
wyraznie, iz procent kobiet posiadajacych dzieci jest wyzszy od procentu mez-
czyzn we wszystkich grupach poréwnawczych.
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Rycina 4. Posiadanie dzieci a pte¢

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikow z badan w projekcie Ogdlnopolskie badanie sytuacji
potrzeb i mozliwo$ci 0séb niepetnosprawnych.

Jesli przyjrzymy si¢ odpowiedziom na pytania dotyczace ogdlnego zado-
wolenia z kontaktow spotecznych czy perspektyw na przysztosc, to okaze sig,
iz na pytanie o stopien zadowolenia ze stosunkow we wtasnej rodzinie w gru-
pie 50-55 lat najwigcej 0sob (52,1% respondentow) wybrato odpowiedz ,,za-
dowolony/zadowolona”: kobiety — 62,1%, mgzczyzni — 37,9%. Na pytanie
dotyczace stopnia zadowolenia z kontaktow z innymi ludzmi w tej samej gru-
pie wiekowej, 59,5% respondentow wybrato odpowiedz ,,zadowolony/zado-
wolona”, kobiety stanowity 62,4% w stosunku do 37,6% megzczyzn. Sposrod
0s0b, ktore odpowiedziaty: ,,bardzo zadowolony/zadowolona” (10,4% wszyst-
kich odpowiedzi), kobiety stanowity 65,4% w stosunku do 34,6% mezczyzn.
W grupie wieckowej 5661 lat 62,3% respondentéw wybrato odpowiedz ,,za-
dowolony/zadowolona”, z czego kobiety stanowia 52,4%. W wybranych gru-
pach wiekowych test x> wykazat istotno$¢ statystyczng powiazania pomigdzy
wiekiem i plcia.

W pytaniu dotyczacym stopnia zadowolenia z perspektyw na przysztosé¢
analiza zostaly objete tylko grupy powyzej 38. roku zycia, testy wykazaty bo-
wiem tutaj istotne powiazania pomiedzy analizowanymi zmiennymi wieku
i plei.
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Rycina 5. Stopien zadowolenia z perspektyw na przysztos¢ (kobiety

i mezczyzni)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie wynikéw z badan w projekcie Ogélnopolskie badanie sytuacji
potrzeb i mozliwo$ci oséb niepetnosprawnych.

Rycina 5 pokazuje, iz w badanej grupie w wigkszosci przedzialow wie-
kowych wigkszos¢ respondentow wybierala odpowiedz ,,niezadowolony/za-
dowolona” lub ,,czasem zadowolony/zadowolona, a czasem nie zadowolo-
ny/zadowolona”. W grupie wiekowej 38—43 lata kobiety stanowia 61% 0sob
niezadowolonych w stosunku do 39% mezczyzn, w grupie 44—49 lat kobiety
stanowia 59,4% 0sob niezadowolonych w stosunku do 40,6% megzczyzn, na-
tomiast w przedziale 50-55 lat kobiety stanowia 60,4% niezadowolonych wo-
bec 39,6% me¢zczyzn. W przedziale wiekowym 56—61 lat rowniez najwigksza
liczba 0s6b wybrata odpowiedz ,,niezadowolony/zadowolona” — 34,6%, z cze-
go kobiety stanowity 50,4% w stosunku do 46% mezczyzn. Co ciekawe, spo-
srod niewielkiej grupy 0osob w poszczegdlnych przedziatach wiekowych, ktore
opowiedziaty pozytywnie na pytanie wybierajac odpowiedz ,,bardzo zadowo-
lony/zadowolona”, kobiety stanowily wigkszo$¢: w grupie 44—49 lat 62% wo-
bec 37,5% mgzczyzn; w grupie 50-55 — 57,1% w stosunku do 42,9% megz-
czyzn.

5.6. Podsumowanie

Z przeprowadzonych badan wynika, ze:

e wigcej kobiet niz mgzczyzn kontynuuje edukacj¢ na poziomie wyzszym,

e wigcej kobiet niz mezczyzn uczy si¢ w szkotach ogdlnoksztalcacych, rza-
dziej w technikach oraz szkotach zawodowych,
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e kobiety czgsciej niz megzczyzni odpowiadaty twierdzaco na pytanie doty-
czace checi podjecia nauki w ciagu dwoch najblizszych lat, co moze wska-
zywac na ich wyzsze aspiracje,

e jednoczesnie wigcej kobiet niz m¢zczyzn, w analizowanych grupach, od-
powiadato twierdzaco na pytanie dotyczace nieposiadania pracy: ,,niec mam
odpowiednich kwalifikacji”.

Kolejne analizy potwierdzaja ogdlny wniosek, iz kobiety pomimo wyso-
kich ambicji zwiazanych z checia kontynuacji edukacji i podejmowania stu-
diow wyzszych czg$ciej niz mezczyzni sg bezrobotne, nie sa w stanie przebic
si¢ na rynku pracy oraz zdoby¢ zatrudnienia. Kobiety czg$ciej niz mezczyz-
ni wykazuja na podstawie zadanych pytan brak wiary w siebie. Na przyktad
w odpowiedzi na pytanie o przyczyny niepracowania i nieposzukiwania pra-
cy: ,,nie mam odpowiednich znajomosci i uktadéw” we wszystkich przedzia-
fach wiekowych, wsrod osob, ktore zgodzity sie z tak sformutowanym zda-
niem, kobiety stanowity wigkszos$¢.

Analiza pytan dotyczacych zycia rodzinnego oraz satysfakcji z kontaktéw
spolecznych wskazuje, iz:

e kobiety w kategorii ,,m¢zatka” oraz ,,pozostajaca w zwiazku nieformal-
nym” sa niedoreprezentowane,,

e we wszystkich badanych grupach wiekowych procent kobiet posiadajacych
dzieci jest wyzszy od procentu me¢zczyzn,

e kobiety po 50. roku zycia czg$ciej niz mgzczyzni wybieraja odpowiedz ,,za-
dowolona” na pytanie dotyczace stosunkéw we wtasnej rodzinie, podobnie
jak na pytanie dotyczace stopnia zadowolenia z kontaktow z innymi ludz-
mi,

e jesli chodzi o stopien zadowolenia z perspektyw na przysztos¢, kobiety sa
raczej pesymistyczne, na tak sformulowane pytanie wigkszo$¢ w grupach
wiekowych powyzej 38. roku zycia odpowiadata, iz ,,czasem jest, a czasem
nie jest zadowolona” lub ,,nie jest zadowolona”.

Podsumowujac powyzsze wyniki: nasuwa si¢ wniosek, iz kobiety maja wy-
soka motywacje, ktora wyraza si¢ w checi zdobywania wyksztatcenia, podjg-
cia zatrudnienia i raczej og6lnego zadowolenia z relacji z bliskim otoczeniem.
Z jakiego$ jednak powodu w mniejszym stopniu niz mezczyzni uczestnicza
w rynku pracy. Badania potwierdzaja tym samym tezg, iz pte¢ jako taka oraz
stereotyp plci sa czynnikami dyskryminujacymi, a mechanizm bl¢dnego kota
znajduje swe odzwierciedlenie w niskiej samoocenie kobiet z ograniczenia-
mi sprawnosci, w braku wiary we wlasne mozliwosci i zdobyte kwalifikacje
oraz w pesymistycznym nastawieniu wobec przysztosci. Nalezatoby si¢ zasta-
nowi¢, jakie dziatania aktywizacyjne nalezaloby podja¢, aby pomoc tej gru-
pie w znalezieniu zatrudnienia oraz wesprze¢ w umiej¢tnosci radzenia sobie
z konkurencja na rynku pracy. Przede wszystkim jednak problemem jest tu-
taj niskie poczucie kompetencji, ktére moze pehic rolg czynnika hamujacego
w poszukiwaniu i potem utrzymaniu pracy.
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Rozdziat 6

Ocena jakosci zycia 0oséb niepetnosprawnych

KAROLINA SMOCZYNSKA

6.1. Wprowadzenie

Opisane w tym rozdziale wyniki badania i analiz dotycza oceny jakosci zy-
cia oraz poczucia jakosci zycia 0sob z roznymi co do charakteru, typowosci
i czestosci wystgpowania ograniczeniami sprawnosci, w tym réwniez osob
z rzadko wystegpujacymi rodzajami niepetnosprawnosci i 0s6b ze sprz¢zenia-
mi niepetnosprawnosci.

Jakos¢ zycia bywa w naukach spotecznych mierzona ré6znymi sposobami.
Mozna przyjac¢ za Augustynem Banka (1994), ze stanowi ona zagadnienie wie-
loznaczne, ktérego definicja uzalezniona jest od perspektywy podmiotu podej-
mujacego problem. Mimo swojej niejednoznacznos$ci, jakos¢ Zycia jest jedna
z wazniejszych zmiennych w badaniach spotecznych i coraz cz¢sciej pojawia
si¢ w opracowaniach z zakresu polityki (Muszynski, 2007). Jest to pojecie
istotne réwniez w polityce miedzynarodowej, na przykltad w celu oceny sytu-
acji w r6znych krajach Unii Europejskiej. Od 2003 roku Europejska Fundacja
na rzecz Poprawy Warunkéw Zycia i Pracy (Eurofound) przeprowadza sondaz
badajacy jako$¢ zycia Europejczykoéw (EQLS, 2003, 2007).

W badaniu tym zanalizowano 8 gléwnych obszaréw uznanych za istotne
z punktu widzenia polityki spotecznej i ekonomicznej Unii Europejskiej. Sa
to:

1) sytuacja ekonomiczna obywateli panstw cztonkowskich UE;

2) warunki mieszkaniowe i Zycie w spotecznos$ci lokalne;j;

3) sytuacja zawodowa i wyksztatcenie;

4) struktura gospodarstw domowych i relacje z rodzina;

5) rownowaga migdzy zyciem zawodowym a osobistym;

6) zdrowie;

7) subiektywne zadowolenie z zycia;

8) postrzegana jakos$¢ zycia w danym kraju (zaufanie do instytucji panstwo-
wych, poczucie bezpieczenstwa itp.).

Wyniki sondazy EQLS pokazuja, ze duzy wptyw na jakos$¢ zycia ma polity-
ka na szczeblu migdzynarodowym i krajowym, co oznacza, ze na unijnych in-
stytucjach spoczywa wyjatkowy obowiazek podniesienia jako$ci zycia w catej
UE,w tym przede wszystkim obowiazek wyréwnania réznic w poziomie zycia
i dostgpnosci do rozmaitych dobr pomiedzy krajami cztonkowskimi.
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6.2. Problem

Od lat 70. XX wieku w badaniach dotyczacych zdrowia naukowcy coraz
czg$ciej analizuja nie tylko ogdlng jakosé Zycia, ale takze jakos¢ zycia zwiqza-
nq ze stanem zdrowia (Guyatt i in., 1993; Schalock i in., 2002; Kowalik, 2007),
poniewaz okazato sig, ze samopoczucie jest czutym wskaznikiem zmian za-
chodzacych w zdrowiu cztowieka.

W literaturze spotka¢ mozna pojecia: jakos¢ Zycia 1 poczucie jakosci Zycia,
ktore nie powinny by¢ stosowane zamiennie. Jakos¢ Zycia odnosi si¢ bowiem
do wymiaru obiektywnego. Punktem wyjscia do formutowania wnioskow na
jej temat sa zewngtrzne warunki, obiektywna rzeczywisto$é, czyli otoczenie,
w jakim zyje dana osoba. Do takich obiektywnych warunkow mozna zaliczy¢:
sytuacje finansowa, status zawodowy, czesto$¢ kontaktow z innymi ludzmi,
dostep do réznych instytucji uzytecznosci publicznej itd. Poczucie jakosci zy-
cia zwiazane jest natomiast z subiektywna ocena wlasnego zycia, z zadowo-
leniem lub brakiem zadowolenia z réznych jego aspektow, np. zawodowego,
prywatnego, spolecznego. Satysfakcja z zycia nazywana réwniez subiektyw-
nym dobrostanem jest w psychologii podstawowa miara poczucia jakosci zy-
cia (Derbis, 2007). Ogdlnie rzecz biorac wyr6zni¢ mozna obiektywne i subiek-
tywne wskazniki jako$ci zycia (por. Czapinski, Panek, 2003).

W tym rozdziale przedstawione zostang wyniki dotyczace oceny zarowno
jakosci zycia, jak i poczucia jakosci zycia 0sob z ograniczeniami sprawnosci.
Zmienne, ktore postuzyty do oceny jakosci Zycia (tzn. obiektywne jej miary),
i zmienne wybrane do oceny poczucia jakosci Zycia (tzn. miary ,,poczucio-
we”) przedstawia rycina 1.

Warto w tym miejscu zauwazyc¢, ze trudno jest o prawdziwie obiektywne
miary w przypadku danych uzyskanych z wywiadu z osoba badana. W zwiaz-
ku z tym, mimo ze wymienione zmienne zostaty zaliczone do grupy obiek-
tywnych miar jako$ci zycia, trzeba pamigtac, ze nie mozna ich w pehni za ta-
kie uznac.
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Czy osoba badana pracuje?

. Ocena warunkéw pracy -
wysokos¢ zarobkow

Jakie jest g fowne Zzrédio
dochodéw osoby badanej

Czy niepetnosprawnos¢ stan
przeszkode w wykonywaniu
pracy zawodowej?

Czestotliwos¢ spotykania sig
ze znajomymi

Liczba bliskich osoéb, z ktory:
mozna porozmawia¢
0 sprawach osobistych

Ocena jakosci zycia
0s6b badanych

Poczucie jakosci zycia

Ocena dotychczasowego
zycia

Stopien zadowolenia ze
stosunkow we wiasnej
rodzinie

Stopien zadowolenia
z kontaktéw z innymi ludzmi

Stopien zadowolenia
z obecnej sytuacji finansowej
wiasnej rodziny

Stopien zadowolenia
z perspektyw na przysztos¢

Rycina 1. Czynniki skladajace sie na ocene jakosci zycia osob badanych

w projekcie
Zrédio: opracowanie wiasne.

6.3. Metoda

Wyniki opisywane w tym miejscu pochodza z ogélnopolskiego badania son-
dazowego, wykonanego na probie ponad 100 000 os6b z ograniczong spraw-
nos$cia. Przedstawione analizy dotyczy¢ beda proby 65 137 badanych (64,7%
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wszystkich zbadanych niepelnosprawnych), poniewaz pozostata cz¢$¢ stano-

wily osoby, z ktorymi nie mozna byto dokona¢ pelnego wywiadu (byty to oso-

by poza wiekiem aktywnosci zawodowej'). Osoby z ograniczeniami sprawno-
$ci biorace udziat w badaniu podzielono na osiem grup:

1) osoby posiadajace orzeczenie o niepetnosprawnosci, dotknigte rzadko wy-
stgpujaca 1 sprzgzona niepelmosprawno$cig (nazwa: niepetnosprawnos¢
prawna, sprz¢zona, rzadka),

2) osoby posiadajace orzeczenie o niepelnosprawnosci, dotknigte czgsto wy-
stepujaca, lecz sprzezona niepetnosprawnoscia (nazwa: niepetnosprawnosé
prawna, sprzgzona, czesta),

3) osoby posiadajace orzeczenie o niepelnosprawnosci, dotknigte rzadko wy-
stgpujaca niepetnosprawnoscia (nazwa: niepelnosprawnos$¢ prawna, rzad-
ka, brak sprzgzenia),

4) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepetnosprawnosci, dotknigte rzadko
wystepujaca 1 do tego sprzezona niepelnosprawnoscia (nazwa: niepetno-
sprawnos$¢ biologiczna, sprzezona, rzadka),

5) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepetnosprawnosci, dotknigte rzadko
wystepujaca niepelnosprawnoscia (nazwa: niepetnosprawnos¢ biologicz-
na, rzadka, brak sprz¢zenia),

6) osoby posiadajace orzeczenie o niepetnosprawnosci, dotknigte czgsto wy-
stepujaca niepetnosprawnos$cia (nazwa: niepetnosprawno$¢ prawna, czg-
sta, brak sprz¢zenia),

7) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepetnosprawnosci, dotknigte czgsto
wystepujaca, lecz sprzezona niepelnosprawnoscia (nazwa: niepelnospraw-
no$¢ biologiczna, sprzezona, czgsta),

8) osoby nieposiadajace orzeczenia o niepetnosprawnosci, dotknigte czgsto
wystepujaca niepelnosprawnoscia (nazwa: niepetnosprawnos¢ biologicz-
na, czgsta, brak sprzezenia).

6.4. Wyniki

6.4.1. Jako$c¢ zycia oséb badanych — miary obiektywne

6.4.1.1. Posiadanie pracy

Pierwsza obiektywna miarag wybrana do oceny jako$ci zycia osob z ogra-
niczeniami sprawnosci jest aktywno$¢ zawodowa tych osob, czyli to, czy
w momencie przeprowadzania badania posiadaly prace. Za pomoca testu >
poszukiwano zwiazku migdzy danym statusem niepelnosprawnosci (podziat
na osiem opisanych wyzej grup) a tym, czy osoba badana miata pracg, czy
tez nie. Okazalo sig, Ze jest istotna r6znica migedzy osobami z o$miu grup po-

! Por. rozdziat 1 w tym opracowaniu.
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roéwnawczych w zakresie posiadania przez nie pracy (jest to istotny zwigzek
o umiarkowanej sile, V-Cramera = 0,385), ale warto zwroci¢ uwagg na bar-
dzo duze rdznice liczebnosci w poszczegolnych grupach, np.: 0sob z niepetno-
sprawnoscia biologiczna, rzadko wystepujaca, bez sprzgzen, ktore odpowie-
dziaty na pytanie o posiadanie pracy w momencie przeprowadzania wywiadu,
bylo 115, a 0s6b z niepetnosprawnoscia rowniez biologiczna, ale czgsto wy-
stepujaca, bez sprzgzen byto az 11 011. Ponizej zamieszczono tabelg krzyzo-
wa (tab. 1) przedstawiajaca rozktad odpowiedzi na pytanie o posiadanie pra-
cy w wyroznionych grupach osob niepetnosprawnych.

Tabela 1. Status niepelnosprawnosci a posiadanie pracy przez osoby badane
(n =41 482?)

Praca obecnie:

Status niepetnosprawnosci

tak nie ogotem

n. prawna, rzadka, liczebnos¢ 105 447 552

Sprzgzona % ze statusem niepetnospraw- 19,0% 81,0% 100,0%
nosci

n. prawna, czesta, liczebnosé 2 035 8 905 10 940

Sprzgzona % ze statusem niepetnospraw- 18,6% 81,4% 100,0%
nosci

n. prawna, rzadka, brak Liczebnos¢ 121 268 389

sprzezen % ze statusem niepetnospraw- 31,1% 68,9% 100,0%
nosci

n. biologiczna, rzadka, liczebno$¢ 88 77 165

Sprzgzona % ze statusem niepetnospraw- 53,3% 46,7%  100,0%
nosci

n. biologiczna, rzadka, liczebno$c¢ 73 42 115

brak sprzezen % ze statusem niepetnospraw- 63,5% 36,5%  100,0%
nosci

n. prawna, czesta, brak liczebnos¢ 2 549 8 077 10 626

sprzezen % ze statusem niepetnospraw- 24,0% 76,0% 100,0%
nosci

n. biologiczna, czgsta, liczebnos¢ 4079 3605 7 684

sprzgzona % ze statusem niepetnospraw- 53,1% 46,9%  100,0%
nosci

n. biologiczna, czesta, liczebnos¢ 6813 4198 11011

brak sprzezen % ze statusem niepetnospraw- 61,9% 38,1% 100,0%
nosci

Liczebnos¢ ogotem 15 863 25619 41482

% ogoétem 38,2% 61,8% 100,0%

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan w projekcie.

2 N uwzglednione = 41 482, n wykluczone = 23 655.
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Tabela 1 pokazuje rozktad procentowy o0sob pracujacych i niepracujacych
w poszczegolnych grupach niepetnosprawnosci, z ktorego wynika, ze:

wsrdd oséb z niepetnosprawnoscig biologiczng (bez orzeczenia o niepetnosprawnosci) pro-
cent osob pracujgcych jest zawsze wyzszy niz w grupach oséb posiadajacych orzeczenie
0 niepetnosprawnosci

niezaleznie od pozostatych dwoéch charakterystyk niepelnosprawnosci (tego,
czy jest ona rzadko, czy czesto wystepujaca oraz tego, czy jest sprz¢zona z in-
nym rodzajem niepelnosprawnosci, czy tez nie). Liczebnosci te przedstawia
roéwniez rycina 2.

10000
9000
8000
7000
6000
5000
4000
3000
2000
1000

M pracuje

nie pracuje

Rycina 2. Status niepetnosprawnosci a liczebnosci osob pracujacych
i niepracujacych
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan w projekcie.

6.4.1.2. Ocena warunkéw pracy — wysokos¢ zarobkéw

Za pomoca analizy wariancji sprawdzono, czy sa roznice migdzy osobami
z o$miu grup niepetnosprawnosci w zakresie oceny wysokosci ich zarobkow.
Okazato sig, ze to, jaki dana osoba miata status niepelnosprawnosci, istotnie
wptywato na jej oceng wysokosci swoich zarobkéw (p < 0,001).

Na rycinie 3 przedstawiono $rednie ocen warunkoéw pracy — wysokosci za-
robkow — w poszczegolnych grupach osob z ograniczeniami sprawnosci.
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Rycina 3. Srednie ocen wysokosci zarobkéw w o$miu badanych grupach oséb
z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan w projekcie.

Na powyzszym wykresie wida¢, ze lepiej oceniaja swoje zarobki te osoby,
ktorych niepetnosprawnos$¢ nie jest sprz¢zona z jakim$ innym rodzajem nie-
petnosprawnosci.

6.4.1.3. Gféowne zrodto dochodow

Za pomoca testu > sprawdzono, czy istnieje zwiazek miedzy statusem
niepetnosprawnosci (osiem badanych grup) a gldownym zrodiem docho-
dow osob badanych. Okazato sig, ze taki zwiazek istnieje, ale jest on nikty
(V-Cramera = 0,165). Przy tak duzej probie wyniki istotne mozna uzyskaé
mimo niewielkich réznic miedzy grupami, wyniki te nie beda zatem analizo-
wane.

6.4.1.4. Wptyw niepetnosprawnosci/choroby na wykonywanie pracy
zawodowej

Test y*ujawnit istotny, choc staby, zwiazek migdzy statusem niepetnospraw-
nosci a jej wptywem na wykonywanie pracy zawodowej (V-Cramera = 0,281).
Liczebnos$ci wraz z rozkladem procentowym ilustruje tabela 2.
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Niepelnosprawno$¢ wyraznie bardziej zaburza funkcjonowanie zawodo-
we osobom z niepetnosprawnos$cia prawna, sprzgzong i rzadko wystgpujaca
niz jakiejkolwiek innej grupie osob badanych. Wida¢ rowniez roznice migdzy
osobami bez orzeczenia (niepelnosprawni biologicznie), a tymi, ktére maja
orzeczenie o niepetnosprawnosci (niepetnosprawni prawnie). Osoby z niepet-
nosprawnoscia biologiczna czg$ciej oceniajq ograniczenia wynikajace z ich
niepetnosprawnosci jako ,,minimalnie wplywajace na mozliwos¢ wykonywa-
nia pracy zawodowe;j”.

6.4.1.5. Czestotliwos¢ spotykania sie ze znajomymi w poréwnaniu
Z innymi osobami w tym samym wieku

Za pomoca analizy wariancji stwierdzono réznice mi¢dzy osobami z o$miu
analizowanych grup w zakresie czg¢stotliwosci spotykania si¢ ze znajomymi
W poréwnaniu z innymi osobami w tym samym wieku (p < 0,05). Wyniki
przedstawia rycina 4. Jak wida¢, najczesciej spotykaja si¢ ze znajomymi te
osoby, ktore sa niepetnosprawne biologicznie i nie maja niepetnosprawnosci
sprzezonej z innym ograniczeniem sprawnosci.
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Rycina 4. Srednie czestotliwosci spotykania sie ze znajomymi w o$miu
badanych grupach osob z ograniczeniami sprawnosci
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan w projekcie.
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6.4.1.6. Liczba osob, z ktorymi mozna porozmawiaé¢ o sprawach
osobistych z poczuciem, ze dobrze zrozumieja

Jesli chodzi o liczbg bliskich os6b, z ktérymi osoba badana moze poroz-
mawia¢, okazalo sig, Ze istnieja roznice migdzy osobami z o§miu grup niepet-
nosprawnosci w zakresie tej zmiennej (p < 0,05). Warto jednak zauwazy¢, ze
réznice w $rednich nie sa zbyt duze (od 3,49 do 4,07). Na rycinie 5 przedsta-
wiono te wyniki.
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Rycina 5. Réznice w liczbie oséb, z ktérymi mozna porozmawia¢ o sprawach
osobistych z poczuciem, ze dobrze zrozumieja, wsrod badanych z o$miu grup
niepetnosprawnosci (n = 37 177)

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie badan w projekcie.

6.4.2. Poczucie jakoSci zycia u 0séb badanych

Przeprowadzona analiza wariancji pokazata, ze w zakresie wszystkich
zmiennych stuzacych do oceny poczucia jako$ci zycia 0sob badanych wyste-
puja istotne statystycznie rdznice migdzy porownywanymi grupami w zalez-
nosci od statusu niepetnosprawnosci (p < 0,001).

Poniewaz niektore réznice migedzy wynikami o$miu grup sa niewielkie
(cho¢ istotne statystycznie), to na wykresach przedstawione zostaty tylko te
zmienne sktadajace si¢ na poczucie jakosci zycia oséb badanych, w ktérych
zakresie wyodrebnione grupy osob niepelnosprawnych znacznie si¢ roznity.
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Rycina 6. Réznice w zakresie sredniej oceny dotychczasowego zycia wsrod
badanych z 8 grup niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie badan w projekcie.
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Rycina 7. Réznice w zakresie sredniej stopnia zadowolenia z sytuacji
finansowej rodziny wsréd badanych z o$miu grup
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badan w projekcie.
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Rycina 8. Réznice w zakresie srednich zadowolenia z perspektyw na przyszios¢
wsrod badanych z osmiu grup niepetnosprawnosci
Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie badan w projekcie.

Biorac pod uwagg wszystkie zmienne zwigzane z poczuciem jakos$ci zycia,
najwyzsze wyniki uzyskaty osoby z niepelnosprawnoscia biologiczng wyste-
pujaca zarowno rzadko, jak i1 czgsto, ale bez sprzg¢zen. Wyniki najnizsze na-
tomiast zaobserwowano u 0sob z niepetnosprawnoscia sprzezona (zar6wno
prawna, jak i biologiczng).

6.5. Whnioski

Podsumowujac wyniki badanych 0so6b z ograniczeniami sprawnosci w za-
kresie zmiennych zwiazanych z jako$cia zycia i poczuciem jakosci zycia, na-
lezy stwierdzi¢, ze w najtrudniejszej sytuacji sa osoby, ktorych niepelnospraw-
nos$¢ sprzgzona jest z inng niepelnosprawnoscia (jedna lub kilkoma). Te osoby
nie tylko same gorzej oceniaja swoje zycie, lecz maja takze nizsze od pozosta-
tych grup wyniki, jesli chodzi o wyrdéznione miary obiektywne.

To, czy ograniczenie sprawnosci wystepuje rzadko czy czgsto, nie miato
wplywu na oceng jakoS$ci zycia lub poczucie jakosci zycia wsrod osob bada-
nych.

Jesli chodzi o to, czy niepetnosprawno$¢ danej osoby byta potwierdzona
prawnie (osoba posiadata orzeczenie), czy tez byta zaliczona do grupy tak
zwanych niepelnosprawnosci biologicznych, wyniki pokazuja, ze w lepszej
sytuacji znajduja si¢ raczej osoby bez orzeczenia o niepelnosprawnosci niz te,
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ktore je posiadaja. Moze mie¢ to zwiazek z tym, ze osoby w faktycznie gor-
szym stanie zdrowia maja wigksza motywacje¢ do uzyskania prawnego statu-
su osoby niepelnosprawnej oraz do wynikajacych z tego przywilejow. Osoby
posiadajace orzeczenie o niepetnosprawnosci moga by¢ zatem w obiektywnie
trudniejszej zdrowotnie i zyciowo sytuacji niz te, ktdre go nie maja.

Glowne wnioski:

e Zdecydowanie najsilniejszym predyktorem nizszych wynikow w zakresie
jakos$ci zycia byt wérdd badanych osob fakt posiadania wigcej niz jednej
niepetosprawnosci, czyli sprzgzenie niepetlnosprawnosci.

e QOcena jakosci zycia nie miata zwiazku z rzadkoscia/czestoscia wystgpowa-
nia danej niepelnosprawnosci.

e Wobec grupy oséb ze sprzgzonymi ograniczeniami sprawnos$ci powinno
by¢ kierowane dodatkowe wsparcie medyczne, psychologiczne oraz insty-
tucjonalne nakierowane na poprawe jakosci ich zycia, rozumiane jako po-
lepszenie obiektywnych warunkoéw zycia oraz zwigkszenie ich aktywnosci
spotecznej i zawodowe;.
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Lider projektu:
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dawczego SWPS: prof. dr hab. Anna Izabela Brzezinska

Informacje o projekcie: www.aktywizacja2.swps.pl

Cel ogdiny projektu

Celem projektu jest opracowanie rekomendacji dla Ogdlnokrajowej Strategii
na rzecz zwigkszenia aktywnosci spoteczno-zawodowej 0so6b niepelnospraw-
nych z rzadko wystepujacymi postaciami niepetnosprawnosci (ONR, w tym
z niepetnosprawno$ciami sprzezonymi — ONS) w oparciu o diagnoze prze-
prowadzona na probie 100 tysigcy 0s6b niepelnosprawnych, jak rowniez re-
komendacji dla projektu Planu Dziatania POKL dla Priorytetu I Zatrudnienie
i integracja spoteczna.

Cele szczegotowe projektu

1. Analiza porownawcza regulacji prawnych dotyczacych osob z grup ONR
oraz ONS w Polsce, w Unii Europejskiej (UE) i na $wiecie w celu okres-
lenia podstawowych kierunkow dziatan ograniczajacych ich marginaliza-
cje z jednej strony, a ulatwiajacych inkluzj¢ z drugie;j.
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(a)

10.

11.
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Oszacowanie liczby oséb doswiadczajacych rzadko wystepujacych po-
staci niepetnosprawnosci (ONR) oraz szczegoélnie niepetnosprawnosci
sprzgzonych (ONS) w probie 100 tysigcy badanych 0sob niepetnospraw-
nych.

. Klasyfikacja przyczyn rzadko wystepujacych postaci niepelnosprawnosci

oraz niepetnosprawnosci sprzgzonych w obu wyodrgbnionych grupach na

tle przyczyn pozostatych typdw niepetnosprawnosci.

Charakterystyka wtasciwosci 0so6b z grup ONR oraz ONS na tle calej ba-

danej grupy osob niepelnosprawnych: czynniki socjodemograficzne, sy-

tuacja ekonomiczna na podstawie jej samooceny, aktualny stan zdrowia
na podstawie jej samooceny, czynniki osobowosciowe, kapitat spoteczny,
aktywnos$¢ edukacyjna, aktywno$¢ zawodowa.

Ocena jakosci zycia oraz poczucia jakosci zycia 0sob z grup ONR i ONS

na tle catej badanej grupy oséb niepetnosprawnych.

Catosciowa diagnoza sytuacji psychospotecznej obu grup osob — ONR

1 ONS — na tle catej badanej grupy osob niepelnosprawnych.

Okreslenie kluczowych czynnikéw majacych wptyw na jako$¢ zycia oraz

poczucie jako$ci zycia 0sob w obu grupach, w tym wyodrebnienie czyn-

nikow:

(a) specyficznych dla grupy ONR,

(b) specyficznych dla grupy ONS,

(c) wspolnych dla obu grup lacznie, ale réznych od czynnikow charakte-
rystycznych dla pozostatych oséb niepetnosprawnych,

(d) niespecyficznych ogdlnych, czyli waznych dla jakosci zycia i poczu-
cia jakosci zycia niezaleznie od rodzaju/poziomu niepelnosprawno-
$ci.

Wyodrg¢bnienie uktadu czynnikow:

(a) chroniacych przed marginalizacja i wykluczeniem spolecznym,

(b) zwigkszajacych ryzyko marginalizacji i wykluczenia osob z grup
ONR i ONS.

Wyodre¢bnienie uktadu czynnikow:

sprzyjajacych inkluzji (wlaczaniu),

(b) utrudniajacych inkluzjg 0sob z grup ONR i ONS w system edukacji
i rynek pracy.

Opracowanie zasad tworzenia projektow dziatan zmierzajacych do przy-

wrdcenia 0sob z grup ONR i ONS na rynek pracy oraz usprawnienia efek-

tywnego wydatkowania srodkow publicznych na ich potrzeby.

Przygotowanie ramowych projektow badan nad uwarunkowaniami i me-

chanizmami ekskluz;ji i inkluzji, czyli wykluczania oraz efektywnego wia-

czania oséb z grup ONR i ONS w — szczego6lnie otwarty — rynek pracy.
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Struktura projektu

Projekt badawczy byt realizowany w trzech etapach:
I. 1 grudnia 2008 — 30 czerwca 2009 roku  poglebione kompleksowe ba-
dania indywidualne;
II. 1 lipca 2009 — 31 grudnia 2009 roku badania kwestionariuszowe na
probie ogolnopolskie;j;
. 1 stycznia 2010 — 31 marca 2010 roku cato$ciowa analiza wynikow
i rekomendacje.

Pierwszy etap badan sktadat si¢ z dziewigciu niezaleznych modutow. Kazdy
z nich mial swoja specyfike 1 odrgbne metody badawcze, wszystkie za$ ta-
czyli uczestnicy badan: osoby z powszechnie wystgpujacymi ograniczenia-
mi sprawnos$ci (ONP), osoby z rzadko wystgpujacymi niepelnosprawno$ciami
(ONR), osoby z niepelnosprawnoscia sprzezong (ONS) oraz — jako grupa po-
rownawcza — osoby sprawne (OS). Na tym etapie osoby dobierane byly do ba-
dan wedtug zasad doboru celowego na podstawie kryteriow ustalanych odreb-
nie w kazdym module i zweryfikowanych przez ekspertow. Charakterystyka
wszystkich modutéw badawczych realizowanych na pierwszym etapie pro-
jektu dostgpna jest na stronie internetowej projektu pod adresem: www.akty-
wizacja2.swps.pl.

Dwa gléwne cele dziatalnosci na etapie pierwszym to poglgbiona diagno-
za zasobow indywidualnych i zasobow Srodowiska osdb z ograniczeniami
sprawno$ci oraz przygotowanie i pilotaz kwestionariusza, ktory byl narze-
dziem badan w etapie drugim. Glownym za$§ celem etapu drugiego byto ilo-
Sciowe, wielowymiarowe oszacowanie skali zjawiska niepelnosprawnos$ci
rzadkiej i sprzezonej. Na etapie trzecim zostaty zintegrowane wyniki badan
z obu etapdéw oraz stworzone rekomendacje dla osoéb i instytucji realizujacych
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programy skierowane do $rodowiska 0sob z ograniczeniem sprawnos$ci oraz
bezposrednio do nich, ze szczegdlnym uwzglednieniem grup i podgrup ONR

1 ONS.

Tabela 1. Etapy i zadania badawcze

Etap |

Etap Il

Etap Il

grudzien 2008 — czerwiec
2009

lipiec 2009 — grudzien 2009

styczen—marzec 2010

zespoét badawczy SWPS Instytut Badania Rynku i Opinii  zespét badawczy SWPS
Millward Brown SMG/KRC i ze-
spot badawczy SWPS
Efekty: Efekty: Efekty:

= Uporzadkowana na pod-
stawie 16 ekspertyz wie-
dza o réznych obszarach
funkcjonowania grup ONR
i ONS na tle ONP
= Opracowany psychome-
trycznie kwestionariusz do
badan sondazowych KBS
(modut 1)
= Opracowane zasady pro-
wadzenia szkolen dla os6b
prowadzacych badania
sondazowe
Zrealizowane badania w 8
modutach badawczych
= Przygotowane raporty pre-
zentujace wyniki, wnioski
i wstepne rekomendacje
w 8 modutach badawczych
Upowszechnianie wynikow
projektu:
= Udostepnione na stronie
internetowej projektu
wybrane wyniki badan w 8
modutach badawczych
= Artykuty naukowe i popu-
larno-naukowe

= Dobrana do badan préba 100 = Opracowany raport z badan

ty$. ON reprezentatywna dla
populacji ON

Przeszkolony zespdt ankie-
teréw realizujgcych badania
sondazowe
Przeprowadzone badania na
probie 100 tys. ON

Wyniki surowe opracowane
wg wzorca przygotowanego
przez ZB SWPS

Upowszechnianie wynikow
projektu:

Przygotowanie monograficz-
nego numeru czasopisma
Polish Psychological Bulletin
Przygotowanie 11 monogra-
fii oraz 2 prac zbiorowych,
prezentujacych efekty badan
prowadzonych w ramach
modutéw 2-8 w etapie 1
Artykuty naukowe
Prezentacje na konferencjach
naukowych i konferencjach
organizacji pozarzadowych

sondazowych oraz wnioski
i rekomendacje z nich wyni-
kajace

= Opracowane cato$ciowe
rekomendacje — integracja
rekomendacji z etapu pierw-
szego i drugiego

Upowszechnianie wynikow
projektu:

= Przygotowanie prezentacji
wynikéw analiz z etapu 1
i etapu 2 na strone interne-
towg projektu

= Przygotowanie prezentaciji
na konferencje podsumowu-
jaca projekt w kwietniu 2010
roku

= Artykuty naukowe w czaso-
pismach psychologicznych
i socjologicznych

= Monograficzny numer cza-
sopisma Polityka Spofeczna

= Dwie prace zbiorowe przy-
gotowane przez autorow
ekspertyz

= Przygotowane materiaty do
wszczecia szesciu przewo-
dow doktorskich w SWPS

Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezifiska.

Dodatkowo zaplanowano wykonanie 16 ekspertyz, przygotowywanych

przez specjalistow i opiniowanych przez zewngtrznych recenzentéw (blind
review), a dotyczacych roéznych problemow zwiazanych z funkcjonowaniem
0s0b niepetnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR i ONS. Ekspertyzy zostaly
wykorzystane jako pomoc w ustaleniu kryteriow i zasad doboru 0s6b do grup
porownawczych: ONP-ONR—-ONS w etapie I, wyselekcjonowaniu pytan do
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kwestionariusza badan sondazowych (KBS) w etapie 11, a takze w ocenie traf-
nosci przyjetych zalozen i zastosowanych narzedzi oraz stusznosci wstgpnych
rekomendacji w kazdym module badawczym.

Podstawowym celem catego projektu, oprocz identyfikacji ilosciowej, byta
zatem — w wymiarze badawczym — poglebiona diagnoza sytuacji, nastawiona
na genezg problemu oraz wykrycie mechanizmoéow psychologicznych, powia-
zanych badz nawet determinujacych aktualna sytuacj¢ psychospoteczna oséb
z ograniczeniami sprawnosci, szczeg6lnie z grup ONR i ONS.

Hipotezy

Nasze podstawowe hipotezy skupiaty si¢ na specyficznej sytuacji osob
z rzadko wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci i niepetnosprawnoscia
sprzezona (zlozona), ktora moze wywotywaé poczucie wyraznej odmienno-
Sci w grupie niepetnosprawnych. W zyciu codziennym osoby te moga do-
swiadczac specyficznych probleméw, wynikajacych na przyktad z braku wie-
dzy medycznej, niskiej swiadomosci najblizszych czy braku odpowiednich
rozwiazan systemowych. Borykaja si¢ takze z problemem ,,sierocych” pro-
cedur medycznych, w tym koniecznosci zazywania sierocych lekow (orphant
drugs). PrzypuszczaliSmy zatem, iz marginalizacja i wykluczenie spotecz-
ne, a takze autodyskryminacja i dyskryminacja w ré6znych dziedzinach zycia,
W stopniu najwyzszym dotycza grupy osob niepetnosprawnych z rzadko wy-
stgpujacymi postaciami niepetnosprawnosci, w tym/lub z niepetnosprawno-
$ciami sprz¢zonymi.

Przypuszczali$my tez, ze czynniki zaradcze tkwia w zrownowazonej in-
terakcji jednostki z otoczeniem. Pomoc niezrownowazona, nieuwzgledniaja-
ca relacji migdzy rodzajem i jakos$cia zasobow osobistych a rodzajem i jako-
Scia zasobow spotecznych (bogactwo vs. ubdstwo oraz ich heterogenicznosé
vs. homogeniczno$¢) nasila tendencje dyskryminacyjne i autodyskryminacyj-
ne. Moze tez zwrotnie utrudni¢ inkluzj¢ spoteczna, ktora wiaze sig nie tylko
z dostgpem do roznych dobr czy réwnoscia szans, lecz takze z jakoscia funk-
cjonowania 0so6b niepetnosprawnych w systemie edukacji i na rynku pracy.
Innymi stowy, pomoc niezrownowazona i nieadekwatna (wobec z jednej stro-
ny zasobow tych osob, a z drugiej — ich specyficznych potrzeb) nie moze by¢
efektywna.

Beneficjenci projektu

Bezposrednimi beneficjentami projektu sa instytucje zwiazane z projekto-
waniem i realizacja dzialan w obszarze polityki spotecznej wobec osob niepet-
nosprawnych (ON) na szczeblu centralnym, regionalnym i lokalnym. Jednakze
beneficjentami ostatecznymi — w dtuzszej perspektywie — sa jako grupa doce-
lowa osoby z r6znymi ograniczeniami sprawnosci.
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Badania na pierwszym etapie dotyczyly osob w wieku 18—60 (kobiety)
118—65 (mgzczyzni) lat oraz porownawczo 0sob w grupach 15-17 lati 60/65-75
lat dobieranych wedtug zasad doboru celowego. Na etapie drugim w ogo6l-
nopolskich badaniach masowych zasadnicza grupe stanowity osoby w wie-
ku aktywnosci zawodowej (produkcyjnym), to jest od ukonczonego 15. do
ukonczonego 60. (kobiety) i ukonczonego 65. (mgzczyzni) roku zycia, a po-
rownawczo — dzieci do ukonczenia 15 lat oraz osoby po 60./65. roku zycia.

Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie |

W kazdym module stosowano odmienne, specjalnie — ze wzgledu na cele
modutu — opracowane narzedzia badawcze. Byla to albo adaptacja narzedzi
stosowanych w innych krajach, albo wtasna konstrukcja. Relacje migdzy ob-
szarami badanymi w poszczego6lnych modutach na I etapie projektu pokazu-
je rycinal.

e Modul 1. Kwestionariusz KBS: konstrukcja kwestionariusza do badan son-
dazowych (KBS) oraz przeprowadzenie badan prepilotazowych (n = 50),
pilotazowych 1°(n = 2 300) i pilotazowych 2° (n = 10 i n = 50) 0s6b nie-
petnosprawnych; kwestionariusz zawieral moduty dotyczace cech gospo-
darstwa domowego, cech osoby niepetnosprawnej (w tym blok dotyczacy
rodzaju i poziomu, momentu nabycia oraz przyczyn niepetnosprawnosci),
sytuacji psychospotecznej, w tym edukacyjnej i zawodowej oraz systemu
wsparcia;

e Modul 2. Funkcjonowanie poznawcze — autostereotypy: badanie prze-
biegato w trzech etapach i dotyczyto za kazdym razem osob z grup ONP,
ONR i ONS: (1) n = 120 os6b: diagnoza tre$ci i wymiarOw autostereoty-
poéw; (2) n = 90 o0sob: rozpoznanie wptywu aktywizacji autostereotypu na
funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne; (3) n = 60 osob: badanie sku-
tecznos$ci programow interwencyjnych wspierajacych funkcjonowanie spo-
teczne, poznawcze i emocjonalne 0s6b z ograniczona sprawnoscia;

e Modul 3a. Historia zycia, punkty zwrotne i trajektorie zyciowe: prze-
badano tacznie 430 oséb, w tym 315 0s6b z ograniczeniami sprawnos$ci
i 115 os6b sprawnych; kluczowym kryterium doboru byt wiek badanych,
ktorych dobierano do trzech grup: wczesna dorosto$é (23-39 lat; n = 105
ON oraz n = 40 OS); srodkowy okres dorostosci (41-60 lat; n = 112 ON
oraz n = 39 OS); pdzna dorostos¢ (61-85 lat; n = 98 ON oraz n = 36 OS).
W przeprowadzonych badaniach wykorzystano kwestionariusze do oceny
poczucia punktualno$ci wydarzen zyciowych i orientacji temporalnej oraz
wywiad kliniczny ze skalami szacunkowymi, ktory stuzyt do badania punk-
tow zwrotnych w zyciu.

e Modul 3b. Radzenie sobie z utrata sprawno$ci: zastosowano dwa kry-
teria doboru os6b do badan: niepelnosprawnos¢ nabyta 610 lat temu lub
0-5 lat temu oraz aktualne uczestnictwo w procesie aktywizacji zawodo-

112



wej; lacznie przebadano 274 osoby z ograniczeniami sprawno$ci, w tym
ONP: n=91 0s6b, ONR: n =92 0s6b i ONS: n=910s6b oraz n = 120 0s6b
sprawnych; zastosowano baterig¢ siedmiu standaryzowanych kwestionariu-
szy, dwa autorskie kwestionariusze oraz wywiad kliniczny.

Modul 4. Formowanie si¢ tozsamosci i wkraczanie w doroslo$é: tacznie
przebadano 995 os6b, w tym n = 528 0s6b w grupie ON oraz n = 467 0s6b
w grupie OS; wszystkie badane osoby byly w wieku od 18 do 35 lat; zasto-
sowano bateri¢ trzech kwestionariuszy, w tym jeden po przektadzie i adap-
tacji kulturowej; kwestionariusze przygotowano w wersji komputerowej
lub papierowej — do wyboru przez osobg badana.

Modut 5. Spolecznosci lokalne i wirtualne: przebadano tacznie 80 0sob,
w tym n = 60 0s6b z ograniczeniami sprawnosci (ONP, ONR i ONS) oraz
n =20 0sob sprawnych; zastosowano indywidualny wywiad narracyjny we-
dhug przygotowanych i zweryfikowanych w badaniu pilotazowym dyspo-
zycji; analiza danych zostala przeprowadzona z wykorzystaniem procedury
otwartego kodowania (z uzyciem pakietu do komputerowego wspomagania
analiz jakosciowych Maxqda 2007).

Modutl 6. Samoakceptacja, poczucie jakoSci Zycia i partycypacja spo-
leczna: przebadano tacznie 120 0os6b (ONP, ONS, ONR i OS); zastosowano
poglebione wywiady indywidualne, wywiady w diadach, osiem zognisko-
wanych wywiadoéw grupowych z udziatem osob bliskich dla ON, zapro-
szonych przez nie same, oraz skrocona wersje Kwestionariusza Samooceny
AL Brzezinskiej i P. Krzywickiego; analiza danych zostata przeprowadzo-
na z wykorzystaniem procedury otwartego kodowania (z uzyciem pakietu
do komputerowego wspomagania analiz jakosciowych: Maxgda 2007).
Modul 7. Autodiagnoza indywidualna — autonarracje: przebadano tacz-
nie 67 0s6b z ograniczong sprawnoscig, w tym osoby z rzadkimi i sprz¢zo-
nymi ograniczeniami sprawnos$ci; za pomoca indywidualnych, czgsciowo
strukturalizowanych, pogtebionych wywiadow od kazdej osoby uzyskano
opowies¢ (narracje) o jej historii zycia; narracje te poddano analizie z punk-
tu widzenia stylow przywiazania w okresie dziecinstwa i aktualnie; ponad-
to w badaniu wykorzystano techniki projekcyjne, skale szacunkowe i bate-
rie arkuszy roboczych wtasnego autorstwa.

Modut 8. Autodiagnoza grupowa — fokusy: zogniskowany wywiad gru-
powy dotyczacy sytuacji zyciowej osob niepetnosprawnych; badanie miato
charakter eksperymentalny (potowa grup poddawana byta treningowi umie-
jetnosci komunikacji interpersonalnej) z pre- i posttestem; grupy uczestni-
czace w badaniach byly homogeniczne lub heterogeniczne pod wzglgdem
plci oraz niepetnosprawnosci — osoby z r6znymi rodzajami niepelnospraw-
nosci (ONP, ONR i ONS) versus rdzne rodzaje niepelnosprawnosci i oso-
by sprawne (ON i OS); Iacznie badanie obj¢to 113 osoéb: 20 grup — od czte-
rech do o$miu oséb w kazdej grupie.
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Zakonczeniem dziatan w kazdym module byto przygotowanie raportu z ba-
dan z wnioskami i zatozeniami do projektu rekomendacji dla instytucji reali-
zujacych polityke spoteczng na réznych szczeblach i tworzacych programy
wsparcia dla 0oso6b z ograniczeniami sprawnosci, zgodnie z przygotowanymi
wczesniej i zweryfikowanymi przez sedziow kompetentnych ramowymi za-
leceniami.

BN I

Modut 8:

Autodi: grupowa sytuacji osob niepetnosp ych w Polsce

Modut 5:

Spotecznosci wirtualne i lokalne

e — T T | — —— przyszlosc otoczenia
otoczenia spotecznego OTOCZENIE SPOLECZNE spotecznego

kontekst rozwoju osoby

Modut 2:
Funkcjonowanie
poznawcze: autostereotypy

Modut 4:

Formowanie sig¢ tozsamosci
i wkraczanie w dorostos¢

Modut 6:

Samoakceptacja i poczucie

jakosci zycia a partycypacja
spoteczna

Modut 3b:

Proces radzenia sobie z utrata sprawnosci

Modut 3a:

Percepcja i ocena wydarzen zyciowych, punkty zwrotne w zyciu i orientacja temporalna

Modut 7:

ti1alnei cut q

Autodiagnoza indywidualna wiasnej historii zycia i ak j sytuacji zyciowej i j

Ryc. 1. Badane obszary i powigzania miedzy nimi: perspektywa horyzontalna
(kontekst czasu) i wertykalna (kontekst otoczenia)
Zrédto: opracowanie Anna |. Brzezinska.
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Obszary badan i narzedzia badawcze w etapie |l

Narzedzie badan — kwestionariusz KBS

KBS to narzegdzie opracowane przez cztonkéw Zespotu Badawczego SWPS
na potrzeby badan: na etapie I — w poszczegdlnych modutach oraz na eta-
pie I — w ogolnopolskim badaniu sondazowym na probie 100 tysigcy osob
niepetnosprawnych. Badania pilotazowe przeprowadzone z uzyciem wyjscio-
wej — petnej — wersji kwestionariusza KBS pokazaty, ze $redni czas jego wy-
petiania wynosit 60 minut, w dodatku przy zalozeniu prowadzenia wywiadu
metoda CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) z udziatem i przy
pomocy ankietera. W zwiazku z tym skonstruowano specjalna, skrécona wer-
sj¢ kwestionariusza KBS specjalnie na potrzeby badan modutowych na I eta-
pie projektu (ryc. 2). W tej wersji kwestionariusz sktadat si¢ z 31 pozycji,
a czas badania wynosit $rednio 15 minut.

Obie wersje — dluzsza i krétsza — pozwalaly na uzyskanie danych metrycz-
kowych oraz szczegdtowych informacji na temat niepetnosprawnosci (m.in.
rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci, wieku nabycia niepetnosprawnosci, jej
odczuwanych skutkéw i doswiadczanych w zwiazku z tym problemow), aktyw-
nosci spotecznej, otrzymywanego wsparcia, pracy zawodowej, edukacji, satys-
fakcji z zycia i stosunku do siebie oraz do wtasnych ograniczen sprawnosci.

Kwestionariusz KBS w finalnej wersji skladat si¢ ze 121 pytan. Podzielony
byt na dwie czgsci, ktore (w przypadku ankiety papierowej — PAPI) sa od siebie
fizycznie oddzielone. Sa to czgsci dotyczace gospodarstwa domowego (czgs$¢
I KBS) oraz pogltebiony wywiad indywidualny (czg¢s¢ 11 KBS). Dodatkowo
czg$¢ dotyczaca gospodarstwa domowego zawiera ruchomy modut odnoszacy
si¢ do osoby niepetnosprawnej, z ktorego pytania zadaje si¢ — lub nie — w za-
leznosci od wieku i stanu psychofizycznego 0sob niepetnosprawnych zamiesz-
kujacych gospodarstwo domowe (szczegotowy opis warunkow, na jakich sig
to dzieje, zawierat zatacznik do kwestionariusza). W zwiazku z tym mozna
moéwic o trzech podstawowych modutach kwestionariusza, ktére wyznacza-
ja jego strukturg:

(1) Oznaczenie gospodarstwa domowego — czgs¢ [ KBS
e lal. Gospodarstwo indywidualne lub
e la2. Gospodarstwo zbiorowe

(2) Wywiad skrocony: oznaczenie osoby niepetnosprawnej — czgs¢ [ KBS
e 1b. Cechy niepelnosprawnosci
e lc. Cechy osoby niepelnosprawne;j
(3) Wywiad poglebiony — czes¢ 11 KBS
e 2a. Cechy niepetnosprawnosci

2b. Cechy osoby niepelnosprawnej

2c. Cechy psychospoteczne

2d. Rynek pracy
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W badaniu na probie ogolnopolskiej narzedzie podzielone zostato na dwie
czgsci: 1) blok dotyczacy gospodarstwa domowego oraz 2) czg¢s¢ indywidu-
alng. Czgs$¢ pierwsza byla realizowana tylko raz w kazdym gospodarstwie
domowym, a czg$¢ indywidualng przeprowadzano z kazda osoba niepetno-
sprawna w opisywanym gospodarstwie domowym. Z uwagi na przewidywane
trudnosci komunikacyjne zwiazane z niepetnosprawnoscia dozwolona byta re-
alizacja fragmentu cz¢sci indywidualnej przy udziale opiekuna lub nawet wy-
facznie z opickunem osoby niepelnosprawne;j.

Harmonogram Il etapu projektu

Badania w etapie II zostaty zrealizowane w 12 krokach.

1. 15.06.2009: spotkanie rozpoczynajace wspotpracg wykonawcy z zama-
wiajacym — uzgodnienie zasad wspotpracy, przekazanie wykonawcy wzo-
ru narzedzia badawczego oraz materiatow pomocniczych.

2. 03.07.2009: wstepny Raport metodologiczny, zawierajacy koncepcjg ba-
dawcza, opis materiatdéw oraz narzedzi badawczych, zakres odpowiedzial-
nos$ci poszczegolnych uczestnikow projektu, a takze szczegotowa prezen-
tacje metodologii badawczej i sposobu doboru proby.

3. Od 03.07 do 06.07.2009: przygotowanie narz¢dzi badawczych i materia-

tow pomocniczych.

03.07.2009: rozpoczecie dwufazowego procesu szkolenia Zespotu Badan

Terenowych, odpowiedzialnego za terenowa realizacj¢ projektu.

0Od 10.07.2009: organizacja badania na poziomie oddziatéw terenowych.

0d 17.07.2009: realizacja terenowa wywiadow ankieterskich.

31.07.2009: rozpoczgcie kontroli terenowe;.

07.08.2009: przekazanie danych z pierwszego migdzysptywu.

9. 16.10.2009: przekazanie danych z drugiego migdzysptywu.

10. 18.11.2009: zakonczenie kontroli.

11. 11.12.2009: zakonczenie realizacji badania (faza terenowa).

12. 14.12.2009: przekazanie bazy danych.

b

el AN

Dobér i struktura zrealizowanej proby

Proba w badaniu ogélnopolskim na etapie Il obejmowata 100 tysigcy osob
niepetnosprawnych dobranych z zachowaniem reprezentatywnosci na obszarze
catego kraju z uwzglednieniem wszystkich powiatow. Wobec braku ogolno-
polskiego spisu 0sob niepetnosprawnych, mogacego stanowic operat losowa-
nia proby, za podstawe badania przyjeto dane dotyczace populacji wszystkich
mieszkancoéw Polski. Reprezentatywno$¢ proby osiagnigto przez zastosowa-
nie losowego doboru respondenta w badaniu. Do celu badania wylosowano
100 tysigcy adresow startowych stuzacych za podstawe poszukiwan osob nie-
petosprawnych technika random route (ustalonej $ciezki). Operatem loso-
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wania adresow byl rejestr PESEL, administrowany przez Ministerstwo Spraw

Wewngtrznych i Administracji. Warstwowanie proby oparto na rozktadzie po-

pulacji mieszkancow Polski, podanym przez GUS na dzien 30 czerwca 2008

roku, czyli na najbardziej aktualnym rozktadzie dostgpnym w dniu badania.

Zgodnie z przyjetymi zalozeniami, na podstawie powyzszych danych doko-
nano warstwowania proby z uwzglednieniem powiatow i wydzielonych w ich
ramach wsi 1 miast. Procedura ta pozwolita na uzyskanie losowej, ogolnopol-
skiej proby adresowej o liczebnosci 100 tysigcy adresoéw, uwzgledniajacej war-
stwowanie terytorialne w podziale na warstwe¢ wsi i miast w kazdym powiecie
w skali kraju. Wyznaczone adresy startowe byly baza do doboru responden-
tow. Technika ta jest powszechnie stosowana' i ugruntowana w badaniach spo-
tecznych w sytuacjach braku operatu losowania proby osob o okre$lonych ce-
chach (np. 0séb o okreslonych zainteresowaniach badz statusie finansowym).

Przyjeta technika random route sprowadza si¢ do odwiedzania kolejno
wszystkich mieszkan (domoéw), poczawszy od wskazanego adresu, zgodnie
ze $cisle okreslona reguta poruszania si¢ w terenie, polegajaca na przecho-
dzeniu do kolejnego mieszkania znajdujacego si¢ po prawej stronie od drzwi
mieszkania opuszczanego przez ankietera. Zasada ta nie pozostawia ankiete-
rowi mozliwosci zadnego wyboru. Procedura powtarza si¢ w kolejnych miesz-
kaniach az do odnalezienia osoby spelniajacej kryteria doboru — w tym przy-
padku osoby niepetnosprawnej (biologicznie lub prawnie).

Kwalifikacja respondenta do badanej zbiorowosci odbywata si¢ na pod-
stawie pytan o niepelnosprawnos$¢ biologiczng lub prawna. Byly to pytania
w kwestionariuszu w czg¢$ci dotyczacej GD — gospodarstwa domowego:

- ,,Czy z powodu probleméw zdrowotnych ta osoba ma ograniczona zdol-
no$¢ wykonywania codziennych czynnosci trwajaca szes¢ miesigey lub diu-
zej?”;

— ,,Czy posiada wazne orzeczenie o niepetnosprawnosci lub stopniu niepel-
nosprawnosci lub orzeczenie rownowazne ?”.

Ankieterzy zostali wyposazeni w instrukcj¢ doboru o0sob niepetnospraw-
nych do badania, stanowiaca uscislenie ogolnej instrukcji random route, po-
zwalajaca na prawidtowe dobranie poszczegdlnych osob. Przeprowadzono tez
szkolenie ze wszystkimi ankieterami bioracymi udziat w badaniu.

Uwagi koncowe

Whioski z badan przeprowadzonych we wszystkich modutach nr 2—-8 byty
podstawa do interpretacji prawidlowosci wykrytych w odniesieniu do r6znych
podgrup ONR i ONS na etapie II. Z kolei wstgpne rekomendacje w modutach

! Patrz: P. Sztabinski, Z. Sawinski, F. Sztabinski (red.). (2005). Fieldwork jest sztu-
kq. Warszawa: Wydawnictwo Instytutu Filozofii i Socjologii Polskiej Akademii Nauk; W.G.
Ochran (1977). Sampling techniques. New York: John Willey and Son.
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2-8 byty weryfikowane na podstawie rekomendacji opracowanych w oparciu
o wnioski z badan na etapie II. Projekt zakonczyt si¢ opracowaniem pakie-
tu rekomendacji dla ogdlnokrajowej strategii na rzecz zwigkszenia aktywno-
$ci spoteczno-zawodowej 0sob niepelnosprawnych, szczegdlnie z grup ONR
i ONS.

Projekt zostat przygotowany i zrealizowany przez zespot psychologow roz-
nych specjalnosci (psychologia rozwoju i edukacji, kliniczna i zdrowia, spo-
teczna, migdzykulturowa, pracy i organizacji), socjologow i metodologdw
(w zakresie planowania i realizacji badan w naukach spotecznych). Zespot
badawczy konsultowal swoje dziatania ze specjalistami z nast¢pujacych dzie-
dzin: psychologia rehabilitacji, socjologia zdrowia, psychiatria, geriatria, ge-
rontologia spoteczna, kognitywistyka, w tym neurokognitywistyka i jezy-
koznawstwo kognitywne, statystyka, matematyka i informatyka. Wszyscy
cztonkowie zespolu badawczego na czas trwania projektu byli zatrudnieni
w Szkole Wyzszej Psychologii Spotecznej w Warszawie jako pracownicy na-
ukowo-badawczy.



The description of a systemic research project funded by
the European Union — N° WND-POKL-01.03.06-00-041/08
titled: A national study of the situation, needs and
opportunities of persons with disabilities in Poland

Anna Izabela Brzezinska, Piotr Rycielski, Kamil Sijko, Jacek Pluta

Project overview

Research Project Timetable:
1 December 2008 — 31 May 2010

Research Project Leader:

State Fund for Rehabilitation of the Disabled People Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, PFRON

The representative of the Research Project Leader: Jacek Pluta, PhD, University
of Wroctaw, Institute of Sociology

Scientific Partner:

Warsaw School of Social Sciences and Humanities Szkota Wyzsza Psychologii
Spotecznej w Warszawie, SWPS

SWPS Research Team Coordinator: Professor Anna Izabela Brzezinska, PhD

Project details: www.aktywizacja2.swps.pl

The overall aim of the project

The overall aim of the project is to set out recommendations for the
National Strategy to increase social and vocational activity of people with
rare disabilities (ONR), including multiple disabilities (ONS) according to
a diagnosis made on a sample of 100,000 persons with disabilities, as well as
to set out recommendations for the Human Capital — Operational Programme
(part of the National Strategic Reference Framework), Disability Action Plan
for Priority I: Employment and Social Integration

Detailed objectives of the project

1. To conduct a comparative analysis of the legal regulations concerning
people from the ONR and ONS groups in Poland, the EU and worldwide
in order to determine fundamental actions needed, on the one hand, to pre-
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8.

vent marginalisation and, on the other hand, to facilitate inclusion of those

groups.

To assess the number of people with rare forms of disabilities (ONR) as

well as multiple disabilities (ONS) on the basis of a national study sample

of 100,000 people with disabilities participating in the study.

To classify the causes of rare and multiple forms of disability for both

these groups (ONR and ONS) and to compare them with the causes of the

remaining forms of disability.

To identify the characteristics of persons from the ONR and ONS groups

compared to the whole group of people with disabilities participating in

the study: socio-demographic factors, self-perceived economic situation,
self-perceived health condition, personality factors, social capital, educa-
tional activity, vocational activity.

To assess the quality of life and the feeling of quality of life of people from

the ONR and ONS groups in comparison with the whole group of people

with disabilities participating in the study.

To carry out a comprehensive diagnosis of psychosocial situation of the

ONR and ONS groups compared to the whole group of people with disa-

bilities participating in the study.

To identify key factors influencing the quality of life and the feeling of

quality of life in both groups, including the identification of the follow-

ing:

specific factors, characteristic of the ONR group,

b. specific factors, characteristic of the ONS group,

c. factors common to both groups but different from the factors charac-
teristic of the remaining groups of persons with disabilities,

d. non-specific, general factors, which are essential for the quality of life
and the feeling of quality of life irrespective of the type/level of disa-
bility.

To identify sets of factors:

a. which protect against marginalisation and social exclusion,

10.

b. which increase the risk of marginalisation and social exclusion for peo-
ple from the ONR and ONS groups.

To identify sets of factors:

which are conducive to social inclusion,

b. which impede inclusion of persons from the ONR and ONS groups in
the education system and the labour market.

To draw up development rules of action programmes aimed at facilitating

the return to the labour market for people from the ONR and ONS groups,

and to propose rules to streamline the procedures of spending public fi-

nancial resources on the needs of these groups.
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11. To develop a framework of research projects devoted to analysing the de-
terminants and mechanisms of exclusion and inclusion of people from the
ONR and ONS groups within — specifically open — labour market.

Project structure

The research project was implemented in three stages:

I. 1 December 2008 - 30
June 2009 Detailed extensive individual re-
search

II. 1 July 2009 — 31 December 2009 A National Sample Survey
III.1 January 2010 — 31 March 2010 ~ Outcome analysis and recommenda-
tions

The first stage of the research consisted of nine independent modules,
using distinct research methods. All the modules used the same research
subjects; persons with most prevalent types of disability (ONP), persons with
rare disabilities (ONR), individuals with multiple disability (ONS) and — as
a control group —non-disabled people (OS). At this stage subjects were selected
following a purposive sampling on the basis of a number of criteria determined
individually for each module and verified by experts. The description of the
modules adopted for the first stage of the project is available on the project’s
website: www.aktywizacja2.swps.pl.

Two main objectives of the first stage of the project were: a detailed diagnosis
of resources, both individual and concerning the environment in which persons
with disabilities function, as well as developing and piloting a questionnaire
which was employed at the second stage of the project. The main aim of the
second stage was to assess the frequency of prevalence of rare and multiple
disability and determine territorial saturation of the phenomenon at the
poviat level (NUTS 4). Finally, the third stage was devoted to the integration
of the research results from the previous stages and proposing a number of
recommendations for persons and institutions involved in implementation of
programmes targeting people with disabilities, with a special emphasis laid on
the ONR and ONS groups and subgroups.

Additionally, 16 expert opinions concerning various issues relating to the
functioning of the disabled, especially those from the ONR and ONS groups,
were submitted by specialists and subjected to blind reviews. The opinions were
helpful in determining criteria and selection procedures for the control groups
(ONP — ONR — ONS) during stage I, selecting questions for a questionnaire
survey (KBS) at stage II and in assessing the accuracy of assumptions and
instruments used as well as the pertinence of the initial recommendations
presented in each research module.
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Thus, the basic objective of the project, apart from quantitative identification,
was — in research dimension — a detailed diagnosis of the situation, aimed
at determining the genesis of the problem and discovering psychological
mechanisms which are linked to or even responsible for the present situation
of persons with disabilities, especially those from the ONR and ONS groups.

Tab. 1. Research stages and activities

Stage |
December 2008 — June 2009

Stage I
July 2009 — December 2009

Stage lll
January — March 2010

SWPS Research Team

Millward Brown SMG/KRC and SWPS Research Team

SWPS Research Team

Effects:

Effects:

= Knowledge of various areas = A representative sample of

of functioning of ONR and

ONS in relation to ONP sys-

temized by expert opinions
= Psychometric survey ques-
tionnaire KBS (module 1)
Established rules of con-
ducting training for people
carrying out surveys
= Research conducted in 8
modules
= Reports presenting results,
conclusions, initial recom-
mendations in 8 research
modules
Dissemination of project
results:
= Selected research results

from 8 modules available on

the project’s website

= Scientific and popular scien-

100,000 ON selected for
the research
= Trained survey team to
conduct the survey
= Survey conducted on the
sample of 100,000 of ON
Raw results drawn up
according to a model pre-
pared by SWPS research
team
Dissemination of project
results:
= Preparation of
a monograph for Polish
Psychological Bulletin
= Preparation of 11 mono-
graphs and 2 collective
papers presenting research
results from modes 2-8 at
stage |

Effects:

= Report from the survey and
conclusions and recommen-
dations resulting from it

= Comprehensive recommen-
dations — integration of the
stage | and stage Il recom-
mendations

Dissemination of project
results:

= Preparation of the analyses
results from stage | and Il to
be presented on the project’s
website

= Preparation of the presen-
tation to be given during
a conference summarizing
the project in April 2010

= Scientific articles in psycho-
logical journals

= Monographic edition of the
journal Polityka Spoteczna

tific articles = Scientific articles (Social Politics)
= Presentations given at = Two collective papers pre-
scientific and NGO confer- pared by the experts provid-
ences ing opinions
= Materials collected to be
used in six doctoral disserta-
tions at SWPS
Hypotheses

Our primary hypotheses focused on a specific situation of people with

rare and multiple disabilities, which may lead to experiencing a sense of
distinctness within a group of people with disabilities in general. In everyday
life they may encounter specific problems resulting from, for instance, lack
of medical knowledge, low awareness of their relatives or absence of certain
systemic solutions. They also have to cope with the problem of being subjected
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to “orphan” medical procedures, including the necessity to take so called
orphan drugs. Therefore, we assume that rare disabilities and/or multiple
disabilities can lead to marginalisation, social exclusion, self-discrimination
and discrimination present in various domains of life. We also posit that
remedial measures consist in sustainable interaction of the individual with
the environment. Unsustainable aid which does not take into consideration
the relation between the type and quality of personal resources and the kind
and quality of social resources (wealth vs. poverty and their heterogeneity vs.
homogeneity) intensifies discriminatory and self-discriminatory tendencies.
It may also further impede social inclusion, which is related not only to the
accessibility of various resources or equal opportunities but also to the quality
of functioning of the disabled in the educational system and the labour market.
In other words, unsustainable and inaccurate help (as far as the resources and
specific needs of those persons are concerned) cannot be effective.

Project beneficiaries

The immediate beneficiaries of the project are institutions involved in
developing and implementing actions in the area of social policy targeting
the disabled (ON) at a central, regional and local level. However, the ultimate
beneficiaries — in the long term — are people with various types of disabilities.
The first stage of the research concerned people from the age groups 18-60
(women) and 18-65 (men) compared with control age groups 15-17 and
60/65—75 chosen following the procedure of purposive sampling. People at
working age, i.e. from 15 to 60 years of age (women) and to 65 years of age
(men), and — as a control group — children below 15 and people above 60/65
constituted the main group at the second stage in a nationwide mass research
programme.

The results of groups at high risk of double exclusion (disability + age
and/or gender and/or minority status and/or level/type of disability), which
hence require a so called cross-cutting approach!, were analysed particularly
thoroughly.

Area of research and research instruments — stage |

Each module exploited different research instruments — they were either
adjusted or constructed especially for the module. The sample size and the
criteria of purposive sampling also varied.

! Pursuant to the document: Council of Europe, Committee of Ministers, Recommendation
Rec (2006) 5 of the Committee of Ministers to member states on the Council of Europe Action
Plan to promote the rights and full participation of people with disabilities in society.: improving
the quality of life of people with disabilities in Europe 2006-2015 (adopted by the Committee of
Ministers on 5 April 2006 at the 961st meeting of Ministers’ Deputies) — cp. p. 67-72.
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e  Module 1: KBS questionnaire: drawing up a survey questionnaire
(KBS) and conducting a pre-pilot study (n = 50), 1° pilot study (n =2,300) and
2° pilot study (n = 10 and n = 50) followed by the final study on the national
sample (n = 100,000) of persons with disabilities; the questionnaire contained
modules concerning household features, the features of the person (including
a section devoted to the type and level of the disability, its causes and the
moment of its onset) and his or her psychosocial situation, including education
and vocation as well as the support system,;

e Module 2: Cognitive functioning — self-stereotypes: the survey consisted
of three stages and each stage focused on persons from the ONP, ONR,
and ONS groups: (1) n = 120 subjects: the diagnosis of self-stereotypes,
their meaning and dimensions, (2) n = 90 subjects: the identification of
the extent of the impact of the activation of self-stereotypes on cognitive
and emotional functioning; (3) n = 60 subjects: effectiveness evaluation of
intervention programmes which endorse social, cognitive and emotional
functioning of persons with limited abilities;

o Module 3a: Life history, turning points and life trajectories: a total number
of 430 persons were studied, of whom 315 had limited abilities and 115
had no disabilities; the key selection criterion was the age of the subjects,
who were divided into three groups: early adulthood (23-39 years; n = 105
ON and n = 40 OS); middle adulthood (41-60 years; n =112 ON and n =
39 OS); late adulthood (61-85 years; n = 98 ON and n = 36 OS). In the
survey questionnaires were used, by means of which participants assessed
their sense of timing of life events and temporal orientation. Additionally,
we conducted a clinical interview with evaluation scales which served to
investigate so called turning points in life;

e Module 3b: Coping with loss of ability: two selection criteria were applied
— disability acquired 6—10 years prior to the study or 0—5 years prior to the
study as well as present participation in a vocational activation process;
the total number of 274 persons with limited abilities participated in the
study, of whom ONP subgroup: n =91 participants, ONR subgroup: n =92
participants and ONS subgroup: n = 91 participants and n = 120 persons
without disabilities; seven standardised questionnaires, two proprietary
questionnaires and a clinical interview were used;

o Module 4: Forming of identity and entering adulthood: a total number of
995 persons participated in the study, of whom n = 528 subjects in the ON
group and n = 467 subjects in the OS group; all subjects were between 18
and 35 years of age; three questionnaires were used, including one which
underwent translation and cultural adaptation; the questionnaires were
prepared in electronic and paper version — to be chosen by the subjects;

e Module 5: Local and virtual communities: a total number of 80 persons
participated in the study: n = 60 persons with disabilities (ONP, ONR and
ONS) and n = 20 non-disabled persons; an individual narrative interview,
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made according to instructions prepared and verified in a pilot study, was

used; data analysis was carried out employing an open coding procedure

(using the computer assisted qualitative data analysis software package

Maxqda2007);

e Module 6: Self-acceptance, feeling of quality of life, and social
participation: a total number of 120 persons participated in the study (ONP,
ONS, ONR and OS); a number of interviews were conducted: detailed
individual interviews, diad interviews, eight focused group interviews
in which participated relatives of ON, who had been invited by the ON
subjects; also, a shortened version of the Self-assessment Questionnaire by
A. 1. Brzezinska and P. Krzywicki was employed; data analysis was carried
out using an open coding procedure (with the use of the computer assisted
qualitative data analysis software package Maxqda2007);,

e Module 7: Individual self-diagnosis — auto-narrations: a total number
of 67 subjects with disabilities, including rare and multiple disabilities,
participated in the study; as a result of individual, partially structured,
detailed interviews each participant provided a story (narration) of his/her
life; the narrations were then subjected to an analysis of attachment styles
manifested in childhood and presently; moreover, projection techniques,
assessment scales and proprietary worksheets were employed;

e Module 8: Group self-diagnosis — FGI (focus group interview): focused
group interviews concerning the life situation of the disabled; the study
is of an experimental nature (half of the groups undergo interpersonal
communication skills training) and it is accompanied by pre- and post-tests;
the groups taking part in the study are homogeneous or heterogeneous as
far as their gender and disability is concerned — persons with various forms
of disability (ONP, ONR and ONS) vs. disabled and non-disabled persons
(ON and OS); the study encompasses 113 subjects divided into 20 groups —
from 4 to 8 persons per group.

The relations between research areas in the modules of stage I are presented in
fig.1. Each module ended with a report containing conclusions and assumptions
for the recommendation project destined for institutions responsible for social
policy at various levels and for the development of support programmes for
people with disabilities, following a framework of recommendations, which
were provided and verified by competent judges.
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s W

Module 8:

Group self-diagnosis of people with disabilities in Poland

Module 5:
Local and virtual communities

social environment

person development context

Module 4:

Forming of identity
and entering adulthood

Cognitive functioning:
self-stereotypes

Module 3b: Module 6: Self-acceptance,
sense of quality of life and

social participation

Coping with loss of ability

Module 3a:

Perception and evaluation of life events, turning points, and temporal orientation
-
Module 7:

Individual self-diagnosis of life history and present life and employment situation

Fig. 1. Investigated areas and connections between them: horizontal (time
context) and vertical perspective (environment context)

Area of research and research instruments — stage |l
Research instrument — KBS questionnaire

KBS questionnaire is a research instrument designed by the members
of the SWPS Research Team for the needs of the research at stage I — in
all modules — and at stage Il — in a nationwide survey on a sample of 100
thousand respondents with disabilities. A pilot study carried out using a full
version of the KBS questionnaire revealed that the average time necessary to
fill in the questionnaire was 60 minutes, assuming that it was completed using
CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) method with the assistance
of a research interviewer. Therefore, a modified, shortened version of the
questionnaire was developed to be used in the modules at stage I (fig. 2). This
modified version of the KBS questionnaire consisted of 31 items and the time
necessary to complete the survey was, on average, 15 minutes.
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Both versions of the survey — the full and the shortened one — served as
ameans of obtaining so called social-demographic data and detailed information
about disability (among others the type and the level of disability, the age of
the onset of disability, the experienced effects and problems related to it),
social activity, the support received, vocational activity, education, satisfaction
with life, self-perceptions and one’s own ability limitations.

The KBS questionnaire in its final version consisted of 121 questions from
which 500 variables were derived. It was divided into two parts which (in the
case of the paper version — PAPI) were physically separated. These were: a part
concerning the household (KBS Part 1) and an Individual In-Depth Interview
(KBS Part IT). Moreover, the part devoted to the household included an optional
module concerning the disabled person, with questions which could be asked
or omitted depending on the age and psychophysical state of the respondent
living in the household (a detailed description of the conditions in which this
procedure was to be applied was attached as an annex to the questionnaire).
Thus, three basic modules of the questionnaire determining its structure may
be identified:

(1) information about household type — KBS Part I
e lal. family household or
e la2. non-family household (e.g. residential care homes)
(2) Shortened interview: information about the disabled person — KBS Part |
e 1b. Disability features
e lc. The characteristics of the person with disabilities
(3) In-depth interview — KBS Part 11
e 2a. Disability features
e 2b. The characteristics of the person with disabilities
e 2c. Psychosocial features
e 2d. Labour market

In the study on a nationwide sample the research instrument was divided
into two parts: 1) a block devoted to the household and 2) an individual part.
The first part was used only once in each household, whereas the individual
part was employed for each disabled person in the household studied. Due to
expected communicative difficulties linked to disability, it was permitted to
complete the individual part with the assistance of the carer of the disabled
person or with the carer alone.

Research project stage Il timetable

Research was conducted in twelve steps.

1. 15.06.2009: the meeting commencing the cooperation between the SWPS
Research Team and the Survey Contractor — establishing the rules of co-
operation, presentation of the research instrument model and additional
materials.
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2. 03.07.2009: initial Methodological Report, containing the research concept,
the description of the research materials and instruments, the extent of respon-
sibility of individual project participants, as well as a detailed description of
the methodology applied in the research and the mode of sample selection.

3. From 03.07.2009 to 6.07.2009: preparation of research instruments and
additional materials.

4. From 03.07.2009: beginning of a two-stage training programme of the

Fieldwork Research Team responsible for the field part of the project.

From 10.07.2009: organising the research at the field level.

From 17.07.2009: completing field survey.

From 31.07.2009: beginning of field inspection.

07.08.2009: first data collection.

9. 16.10.2009: second data collection (submitted to the Commissioner).

10. 18.11.2009: end of inspection.

11. 11.12.2009: completion of research (field research stage).

12. 14.12.2009: submission of database.

o N

The selection and the structure of the research sample

The sample in the Nationwide Study encompassed 100 000 persons with
disabilities chosen from across the country and representing all poviats
(NUTS 4). Because of lack of a national census of the disabled, which might have
served as a sampling frame, it was decided that the data concerning the whole
population in Poland would be used. The representativeness of the sample was
achieved following a random sampling of respondents for the study. 100 000
addresses were selected serving as the foundation for the subsequent search
for people with disabilities using the technique of random route. The sampling
frame was drawn from the PESEL System (Universal Electronic System of
Population Register) run by the Ministry of the Interior and Administration.
Stratified sampling was based on the population distribution of Poles as noted
by GUS (General Statistics Office) on 30 June 2008, i.e. the most recent
population distribution available on the day of the research. It served as the
basis of demographic estimations carried out by MB SMG/KRC in 2009.

Following the adopted assumptions, stratified sampling was conducted on
the basis of the data discussed above, taking into consideration all poviats with
villages and towns/cities located within their borders. This procedure allowed
the researchers to obtain a random national sample of 100 000 persons, taking
into account territorial distribution with the division into villages and towns/
cities in each poviat in the country. The selected addresses constituted the basis
for the selection of respondents. This technique is commonly used* and well-

2 See: P. Sztabinski, Z. Sawinski, F. Sztabinski (red.). (2005). Fieldwork jest sztukq.
Warszawa: Wydawnictwo IFiS PAN; W. G. Ochran (1977). Sampling techniques. New York:
John Willey and Son.
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founded in social studies when a sampling frame of persons with particular
characteristics (e.g. people with particular interests, financial status, etc.) is
not available.

The employed random route technique consists in visiting all flats (houses)
starting with the address indicated — following the rules of operating in the field,
which means visiting the house located to the right of the house the interviewer
has just left. This rule leaves no scope for choice for the research interviewer.
The procedure is repeated until a person meeting the selection criteria — in this
case a disabled person (either biologically or legally) — is found.

Respondents were classified into the studied groups on the basis of questions
about their biological or legal disability. These questions were included in the
part of the questionnaire devoted to GD — the household:

— “Are everyday activities of the person limited for the duration of six months
or more because of health problems?”

— “Does the person possess a valid disability certificate, a certificate stating
the level of disability or an equivalent document?”

The interviewers received an instruction how to select disabled respondents,
which was an extension of the general instruction concerning the random
route method, allowing them to select the right respondents. Moreover, all
interviewers participated in a training programme.

Final remarks

The conclusions of the research conducted in all modules 2—8 constituted the
basis for an interpretation of regularities revealed in relation to various ONR
and ONS subgroups at stage II. Furthermore, the initial recommendations in
modules 2—8 were verified on the basis of recommendations developed as
a result of the research conclusions made at stage I1. Finally, the project ended
with a series of recommendations for the national strategy to increase socio-
vocational activity of the disabled, in particular those from the ONR and ONS
groups.

The project was developed and implemented by a multidisciplinary team
of psychologists specialising in various fields (developmental and educational
psychology, health and clinical psychology, social psychology, intercultural
psychology, occupational and organizational psychology), sociologists and
methodologists (involved in planning and implementation of research in social
sciences). The research team consulted their actions with persons specializing
in psychology of rehabilitation, sociology of health, psychiatry, geriatrics,
social gerontology, cognitivism, including neurocognitivism and cognitive
linguistics, statistics, mathematics, and informatics. For the duration of the
project all team members were employed at Warsaw School of Social Sciences
and Humanities (SWPS) as academic researchers.



Noty o autorach
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Psychospoteczne uwarunkowania aktywnosci zawodowej o0sob niepetnospraw-
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tacji i wystapien publicznych, zarzadzania czasem, radzenia sobie ze stresem i innych
umiejetnosci migkkich.

Pawer. WoLski — magister psychologii (psychologia pracy, doradztwo zawodowe),
absolwent Uniwersytetu Jagiellonskiego w Krakowie, doktorant Srodowiskowych
Studiéw Doktoranckich Szkoty Wyzszej Psychologii Spotecznej i Instytutu Psychologii
Polskiej Akademii Nauk. Pracg doktorska przygotowuje pod kierunkiem prof. dr hab.
Anny I. Brzezinskiej. Od szesciu lat zajmuje si¢ poradnictwem psychologicznym oraz
doradztwem zawodowym, skierowanym w szczegoélnosci do 0sob z réznymi rodza-
jami ograniczen sprawnosci. Wdrozyt wiele projektow aktywizacji zawodowej 0sob
z niepelnosprawnoscia, m.in. Sprawni niepetnosprawni, Damy sobie rade, Sprawni
w pracy, Centra ri infolinia integracja, 4 kroki — wsparcie osob niestyszqcych na
rynku pracy. Prowadzi szkolenia i wyktady z zakresu ksztaltowania umiejgtnosci
spotecznych, doradztwa zawodowego oraz zatrudniania os6b niepelnosprawnych dla
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niepelnosprawnych. Zaré6wno jego praca zawodowa, jak i zainteresowania badawcze
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Streszczenie

Potrzeby specyficznych grup osob
z ograniczeniami sprawnosci. Wyniki badan

Ksiazka Potrzeby specyficznych grup osob z ograniczeniami sprawnosci
sktada si¢ z sze$ciu rozdzialow prezentujacych wybrane wyniki ogoélnopol-
skich badan nad funkcjonowaniem 0s6b z roznymi ograniczeniami sprawnosci
przeprowadzonych w 2009 roku. Rozdzial pierwszy ,,Kategorie wyodrgbnia-
nia 0sob z rzadkimi i sprz¢zonymi ograniczeniami sprawnosci” zawiera szcze-
gotowy opis wylaniania grupy oséb z niepelnosprawnosciami rzadko wystepu-
jacymi oraz sprzezonymi. W wyniku zastosowanych operacji statystycznych
okreslono, ze na choroby rzadko wystgpujace cierpi 1726 0sob (2,7%), zas$
niepetnosprawnoscia sprzg¢zona dotknigte sa 26 983 osoby, czyli 43% sposrod
wszystkich respondentow w wieku aktywnos$ci zawodowej. W rozdziale dru-
gim ,,Osoby niepetnosprawne na tle wspotczesnego spoteczenstwa polskiego.
Socjologiczna charakterystyka wybranych elementow potozenia spotecznego”
scharakteryzowano zbiorowo$¢ 0sob niepetnosprawnych, ktéra w kontekscie
atrybutow strukturalnych porownywana jest z przedstawicielami wspotcze-
snego spoteczenstwa polskiego. Obok czynnikéw marginalizacji wynikaja-
cych z niepetnej sprawnosci pojawiaja si¢ czynniki uniwersalne, wzmacniaja-
ce dziatanie czynnikow specyficznych dla badanej grupy. W rozdziale trzecim
»Diagnoza sytuacji psychospotecznej osob niepelnosprawnych w gospodar-
stwach indywidualnych” przeanalizowano sytuacj¢ psychospoleczng osob za-
mieszkujacych gospodarstwa indywidualne. Analiz¢ przeprowadzono w kon-
tek$cie aktywnos$ci zawodowej. Przedmiotem zainteresowania byl wptyw
niepelnosprawnosci na podejmowanie zatrudnienia, udzial osob otrzymuja-
cych rent¢ w rynku pracy oraz motywacja do pracy. Dokonano rowniez ana-
lizy dotyczacej deklarowanej checi oraz gotowosci do podjecia zatrudnienia.
W rozdziale czwartym ,,Diagnoza sytuacji psychospotecznej oséb niepetno-
sprawnych w gospodarstwach zbiorowych” przeanalizowano sytuacj¢ psycho-
spoteczna 0s6b zamieszkujacych gospodarstwa zbiorowe, takie jak: interna-
ty, bursy, placowki opiekunczo-pielggnacyjne i lecznicze oraz domy pomocy
spotecznej. Przedmiotem zainteresowania badaczy byta sytuacja zdrowotna,
zadowolenie z zycia i spostrzeganie otrzymywanego wsparcia. Analizie pod-
dano réwniez poziom kapitatu spotecznego i osobistego tych oséb. W rozdzia-
le piatym ,,Problem wielokrotnej dyskryminacji kobiet i dziewczat w grupie
0s6b niepetnosprawnych” poddano analizie pte¢ jako czynnik dyskryminacyj-
ny. Autorka podejmuje probe odpowiedzi na pytanie, czy kobiety z ogranicze-
niami sprawnosci sa narazone na wykluczenie spoleczne w stopniu wyzszym
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niz me¢zczyzni oraz na ile stereotyp rol plciowych moze mie¢ na to wplyw.
Analizuje takie obszary, jak wyksztalcenie i aspiracje edukacyjne, status za-
trudnienia oraz zycie rodzinne i partycypacja spoleczna. Opisane w rozdziale
szostym ,,Ocena jakosci zycia 0sob niepelnosprawnych” wyniki badan doty-
czg oceny jako$ci zycia i poczucia jakosci zycia 0sob z ograniczeniami spraw-
nosci, w tym réwniez osob z rzadko wystepujacymi rodzajami niepetnospraw-
nosci i 0sob ze sprz¢zeniami niepetnosprawnosci. Uzyskane wyniki pozwalaja
wnioskowacé, ze posiadanie wigcej niz jednej niepelnosprawnosci jest silnym
predyktorem nizszych wynikow w zakresie jakosci zycia badanych.



Summary

The needs of specific groups of people
with disabilities. Research results

The book The needs of specific groups of people with disabilities consists
of six chapters which present selected results of a 2009 national study on the
functioning of people with various impairments. The first chapter The categories
of identifying people with rare and multiple disabilities contains a detailed
description of the process of discerning groups of people with rare and multiple
impairments. As a result of the statistical procedures employed in the study it
was established that 1726 persons (2,7%) had rare disabilities, while 26 983
persons had multiple impairments, representing 43% of all the respondents
at working age. The second chapter Disabled people in the contemporary
Polish society. Social characteristics of selected factors determining the
position of the disabled in the society profiles the community of the disabled
whose structural attributes are compared to those of the contemporary Polish
society. It presents, besides factors generating marginalisation which stem
from disability, a number of universal factors which reinforce the impact of
the elements specific to the studied group. The third chapter The diagnosis
of psychosocial situation of the disabled in family households provides an
analysis of the psychosocial situation of people living in individual, private
households. The analysis is performed in the context of vocational activity
and focuses on the influence which disability exerts on employment, the share
of people receiving incapacity benefits in the labour market, as well as on
their motivation to work. Moreover, the analysis also includes the declared
willingness and readiness to start work. The fourth chapter The diagnosis
of psychosocial situation of the disabled in non-family households provides
an analysis of the psychosocial situation of people living in non-family
households such as hostels, residential care homes, nursing homes or social
services homes. The author focuses on health condition, satisfaction with
life, as well as the perception of the support received. The level of social and
personal capital of this group is also analysed. The fifth chapter The problem
of multiple discrimination of women and girls with disabilities analyses gender
as a discriminatory factor. The author attempts to check whether women with
disabilities are more likely to experience social exclusion than men and to
what extent gender role stereotype can affect their situation. Areas such as
education and educational aspirations, employment status, family life, and
social participation are investigated. The results discussed in the sixth chapter
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The assessment of the quality of life of the disabled are important in the
evaluation of the quality of life and the sense of the quality of life of people
with disabilities, including rare and multiple disabilities. The results suggest
that having more than one impairment is a strong predictor of lower quality
of life.



